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oli tehdä näkyväksi kirkon kehitysvammatyötä sellaisena kuin sitä tämän päivän seura-
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The purpose of this research was to trace the participation of the mentally handicapped 
members of congregation in a context of Evangelical Lutheran Church's work with the 
disabled. The theoretical basis for this research was built on social research of disabled, 
research of church's wellfare work and social pedagogical action research. The theme of 
the research questions was participation. The main goal was to decipher the factors in-
fluencing mentally handicapped persons participation in a congregational activities. 
Second research question was to find out things that either enable or hinder the partici-
pation of the mentally handicapped members of the congregation. The third research 
question examined interconnectedness and meaning of the participation and well-being. 
Additional aim was also to substanciate the work with the disabled as it is carried out in 
congregations today.  
 
This research was qualitative. The research material consisted of network interviews of 
church's work with the mentally disabled and wellfare work. These interviews were 
made as a part of a Yhteinen Elämä -project. This project was carried out with collabo-
ration of Diaconia university of applied sciences, Church training college and municipal 
federation of Eteva. Themed interviews were made in spring 2009. Nine employees 
from eight congregation or federation of congregations situated in bishoprics of Espoo 
and Helsinki participated. The empirical material was analysed by inductive classifica-
tion. The employees who worked with the mentally handicapped were asked to share 
their perceptions about the participation and building up the participation of the mental-
ly handicapped persons.  
 
According to the findings the official goals and visions of the church are not always 
realized in everyday work of  the congregation. There are great differences between 
degrees of disability in the possibilities of participation. The degree of the disability, the 
amount of assistance needed and also the availability and skills of the employees of the 
congregation influence greatly the realization of participation. The most conductive 
factors for the participation of the mentally disabled person are vicinity of the activities,  
unobstructed  facilities, the availability and use of the interactional devices and affirma-
tive general attitude.  Dependency on other peoples assistance and inadequate resources 
for helpers were most notable obstacles to participation. Well-being of the mentally 
disabled members of the congregation was increased when participation to the congre-
gational activities was possible. This well-being was enhanced with the means of securi-
ty, social contacts, support of the peer group and positive experiences. 
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1 JOHDANTO  
 
1.1 Tutkimuksen lähtökohdat ja tarkoitus 
 
Tämä tutkimukseni asettuu kirkon diakoniatyön tutkimuksen  ja sosiaalisen vammais-
tutkimuksen rajapinnoille. Tutkimuksen varsinainen idea syntyi keväällä 2009 kun olin 
töissä Yhteinen elämä -projektissa Järvenpäässä. Yhteinen elämä -projekti (lyh. YE-
projekti) on  Diakonia-ammattikorkeakoulun, Seurakuntaopiston ja Etevan kuntayhty-
män ESR-rahoitteinen vammaisalan kehittämishanke vuosille 2009 – 2010.  Projektin 
keskeisinä tavoitteina on sekä asiakaslähtöisten vammaispalveluiden että vammaisalan 
koulutuksen kehittäminen siten, että jatkossa pystyttäisiin entistä paremmin vastaamaan 
alan tulevaisuuden tarpeisiin. YE-projektin visiona on uudistuva vammaisala, jossa tue-
taan vammaisen henkilön osallisuutta ja yhteisöllisyyttä sekä rakenteiden että vam-
maisalalla toimivan osaavan henkilöstön avulla. (Yhteinen elämä.)  
 
Tutkimusaiheeni keskeisin tavoite liittyy kehitysvammaisen seurakuntalaisen osallisuu-
den rakentumiseen ja osallistumisen sekä osallisuuden  haasteisiin. Tarkoitukseni on 
tuoda esille kehitysvammaisten seurakuntalaisten osallisuuden tematiikkaa sellaisena 
kuin seurakuntien ja seurakuntayhtymien kehitysvammatyötä tekevät viranhaltijat siitä 
ovat haastatteluissa kertoneet. Lisäksi haluan kuvata ja tehdä näkyväksi kirkon kehitys-
vammaistyötä sellaisena kuin sitä tämän päivän diakoniatyössä tehdään.  
 
Julkisessa keskustelussa, politiikassa ja mediassa, on viime aikoina puhuttu paljon osal-
lisuudesta ja yhteisöllisyydestä sekä niiden vahvistamisesta. Näitä paljon käytettyjä kä-
sitteitä ei eri toimijatahojen puheissa ole kuitenkaan määritelty tarkemmin, vaan niiden  
ymmärtäminen ja tulkinta ovat jääneet mitä suurimmassa määrin kuulijan omalle vas-
tuulle – oman ymmärryksen ja toimintakontekstin varaan. Kansalaiskasvatukseen pereh-
tyneen tutkijan, Elina Nivalan (2008a), mukaan suomalaisen yhteiskunnan hyvinvointi-
politiikan eri osa-alueita on kehitetty 2000-luvulla nimenomaan erilaisten alueellisten ja 
valtakunnallisten osallisuushankkeiden välityksellä. Nivala toteaakin, että vaikka osalli-
suus on hankkeiden keskuskäsite, sen teoreettiseen määrittelemiseen ei ole erityisesti 
kiinnitetty huomiota. Hänen mukaansa osallisuudella tarkoitetaan yleensä yksilön yh-
teiskunnallista osallistumista vallankäytön ja päätöksenteon prosesseihin sekä toisaalta 
7 
 
tämän osallistumisen tuomaa kokemusta yksilön omasta merkityksellisyydestä yhteis-
kunnan jäsenenä.  
 
Julkisuudessa osallisuuden ja osallistumisen käsite sekä siihen liittyvät menetelmät ja 
keskustelu on liitetty erityisesti nuorisopolitiikkaan, nuoriin ja nuorisotyöhön liittyviin 
hankkeisiin ja toimintaohjelmiin. Vähemmälle huomiolle on jäänyt mm. vammaisten, 
erityisesti kehitysvammaisten, henkilöiden osallisuuteen liittyvät tutkimukset, selvityk-
set ja hankkeet. Kehitysvammaliiton tutkimuspoliittisessa ohjelmassa  2001 – 2010 on 
keskeisiksi painopistealueiksi määritelty kehitysvammaisten henkilöiden asemaan ja 
osallistumiseen sekä toimintakykyyn ja palvelujärjestelmään liittyvä tutkimustoiminta. 
Tutkimuksen sisällöllisiksi haasteiksi mainitaan kehitysvammaisten henkilöiden yksilöl-
lisiin toimintaedellytyksiin ja yhteisösuhteisiin liittyvät aiheet, kuten sosiaaliset taidot ja  
suhteet, verkostot, elämänlaatu, elinolosuhteet ja inkluusio.  
 
Edellä mainitun tutkimuspoliittisen ohjelman mukaan kehitysvammaisuuteen liittyvä 
tutkimus on määrällisesti painottunut lääketieteelliseen ja käyttäytymistieteelliseen tut-
kimukseen. Näiden tieteenalojen tutkimusten tavoitteena on ollut mm. diagnoosien te-
keminen, kuntoutuksen tukeminen tai perinnöllisyyden selvittäminen tai se on pyrkinyt 
oppimiskyvyn ja älykkyyden selvittämiseen ja arviointiin. Vammaisuuteen liittyvän 
tutkimuksen lähtökohta, tavoite ja tarkoitus on ollut asiantuntijuuden vahvistamisessa ja 
viranomaisten tarvitseman tiedon dokumentoinnissa. Erityispedagoginen tutkimus on 
keskittynyt 1990-luvulla Jyväskylän yliopistoon ja sisällöllisesti se on painottunut op-
pimisen ja kasvatuksen kysymyksiin ja niihin liittyvien menetelmien kehittämiseen sekä 
vammaisen henkilön koulutukseen liittyvien erityistarpeiden ja -osaamisen kehittämi-
seen. (Leskinen 2001; Kivirauma 2009.) Vehmaksen mukaan (2005, 84) erityispedago-
gisen tutkimuksen päähuomio on yksilössä ja hänen ongelmallisissa piirteissään. Yh-
teiskuntatieteellisesti vammaisalaa on lähestytty lähinnä sosiaalipoliittisesta tai sosiolo-
gisesta viitekehyksestä käsin. Sosiaalipoliittisesti on tutkittu pääasiassa palvelujen riit-
tävyyttä, saatavuutta ja selvitetty vammaisten henkilöiden erityistarpeita palveluiden 
suhteen, sosiologisesti taas vammaisten yhteiskunnallista asemaa. (Vehmas 2005; Teit-
tinen 2006.) Yhteiskunnallisessa l. sosiaalisessa vammaistutkimuksessa painopiste on 
yksilön sijasta yhteiskunnassa, joka toimii ns. normaaliväestön ehdoilla.  
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Sosiaalisen vammaistutkimuksen  ytimestä on löydettävissä myös sosiaalipedagogisen 
tieteenalan tunnuspiirteitä, jolloin tutkimuksen lähtökohtana voivat olla ne sosiaaliset ja 
yhteiskunnalliset tekijät jotka vaikuttavat vammaisen ihmisen elämään, hänen osallis-
tumismahdollisuuksiinsa ja osallisuuteensa yhteisön ja yhteiskunnan jäsenenä. (Vrt. 
Hämäläinen & Kurki 1997). Uusi sosiaalinen vammaistutkimus pitää sisällään myös 
yhteiskuntakriittisen ja poliittisen ulottuvuuden yhteiskunnan muuttamisesta. Tämän 
muutoksen keskeiset kysymyksenasettelut keskittyvät tutkimaan ja selvittämään yhteis-
kunnan ja yhteisöjen toimintaa ja muutosta sekä niiden suhdetta vammaisen henkilön 
toimintakykyyn, hyvinvointiin ja osallisuuteen. (Huuskonen 2007; Teittinen 2006; 
Vehmas 2005.) Yhteiskuntatieteellisesti kehitysvammaisuuteen liittyvää tutkimusta on 
tehty vielä varsin vähän ja  vammaisuustutkimuksen osanakin kehitysvammaisuuden 
tutkimuksella on ollut lähinnä marginaalinen asema (Kehitysvammaliiton tutkimuspo-
liittinen ohjelma 2001 – 2010, 15).  
 
Oman tutkimukseni viitekehys asettuu sosiaalipedagogiseen toimintatieteeseen ja sen 
sosiaalireformistiseen ajattelutapaan. Sosiaalipedagogiikka on suomalaisessa tiedemaa-
ilmassa ja pääaineopiskelussa vielä varsin uusi tulokas. Sosiaalireformistinen ajattelu- ja 
toiminta keskittyy yhteiskunnallisten epäkohtien korjaamiseen ja heikompiosaisten 
aseman ja vaikutusmahdollisuuksien parantamiseen. Sosiaalireformistinen ajattelu pyr-
kii myös kulttuuristen toimintatapojen uudistamiseen arvioimalla ja ottamalla kantaa 
yhteiskunnan arvoihin ja valitsevaan elämäntapaan.  (Hämäläinen & Kurki 1997, 23.)   
Sosiaalipedagoginen tutkimus on keskittynyt Itä-Suomen (ent. Kuopion) yliopistoon ja 
esimerkiksi lisensiaatti- tai väitöstutkimuksia on tieteenalalla tähän mennessä julkaistu 
vain muutamia.  Elina Nivalan (2008b) väitöstutkimuksen ytimestä löytyy oman tutki-
mukseni kannalta merkittäviä huomioita osallisuuskäsitteen sosiaalipedagogisesta mää-
rittelystä ja tulkinnasta. Osallisuuskäsitteen tarkasteluun ja määrittelyyn palaan tarkem-
min luvussa 2.    
 
Oman tutkimukseni toiminnallinen konteksti sijoittuu evankelisluterilaisen kirkkomme 
(myöh. tässä tutkimuksessa käytän pelkästään käsitettä kirkko) kehitysvammaistyöhön. 
Kirkon työn ammatillisten käytäntöjen tutkimus on teologisesti painottunutta ja muiden 
tieteenalojen tutkimukset kirkon toiminnasta ovat jääneet kirkon alalla samalla tavalla 
marginaalisiksi kuin kehitysvammaistutkimus yhteiskuntatieteellisessä tutkimuskon-
tekstissa. Kirkon kehitysvammaistyön tutkimusta on saatavilla todella vähän: tiedossani 
9 
 
on vain muutamaa erityisrippikouluun liittyvää pro gradu -työ vuosilta 1974, 2002 ja 
2004 sekä Åbo Akademissa teologisen etiikan alaan liittyvä Nalle (Björn) Öhmanin 
(2008) väitöstutkimus ”Kropp, handling och ritual. Hur förstå religions och personer 
med grava funktionshinder?”. Öhmanin väitöstutkimuksessa on tarkasteltu vaikeavam-
maisten henkilöiden uskonnonharjoittamista yhdistämällä kehollinen rentoutuminen ja 
toistuvat meditatiiviset rituaalit. Öhmanin keskeisimpiä tuloksia ovat havainnot vaikea-
vammaisen henkilön kehollisen ja ei-kielellisen kokemusmaailman merkityksellisyy-
destä uskonnon harjoittamisessa. Öhman on pohtinut myös kehon, tietoisuuden ja kielen  
suhdetta todellisuuteen sekä ohjaajan ja osallistujan dialogifilosofista minä–sinä -
suhdetta (Buber) , joka vaikeavammaisten henkilöiden kohdalla toteutuu nonverbaali-
sesti.   
 
Kirkon diakoniatyön tutkimus on lisääntynyt 2000-luvulle tultaessa, osittain Diakonia-
ammattikorkeakoulun perustamisen ansiosta. Diakonian tutkimusta on vahvistanut 
myös Diakonian tutkimuksen seuran (DTS) perustaminen vuonna 2002. Kirkon dia-
koniatyön viimeaikaisissa tutkimuksissa on tarkasteltu mm. diakoniatyön muutosta 
(Rättyä 2009) ja diakonian yhteisöllisyyttä (Thitz 2006). Kirkon toiminnallisen työn 
kentässä kehitysvammaisten kanssa tehtävä työ on osa kirkon diakoniatyötä. Tästä huo-
limatta diakoniatutkimuksen osa-alueenakin kirkon kehitysvammaistyön tutkimukset 
ovat harvinaisia, todellisuudessa ne näyttävät puuttuvan kokonaan. Sen sijaan ammatti-
korkeakoulutasoisia opinnäytetöitä löytyy huomattavasti enemmän. Diakonia-
ammattikorkeakoulun julkaisusarjasta löytyy Irina Leinon (2008) opinnäytetyö ”Olla 
kannettuna – olla suojattuna. Kertomus erään Kuvataidepajan pyhiinvaelluksesta” edus-
taa ammattikorkeakoulutasoisten opinnäytetöiden parhaimmistoa.  Leinon toiminnalli-
sena produktiona toteutetussa opinnäytetyössä kehitysvammaiset henkilöt osallistuivat 
Raamatun teemojen pohjalta suunniteltuun ja toteutettuun kuvalliseen työpajaan kristil-
lisen järjestön toteuttamalla kansainvälisellä leirillä kesällä 2006. Leinon ohjaamissa 
kuvataidetyöpajoissa tavoitteena oli kehittää luovia ja  kehitysvammaisia itseään osallis-
tavia työtapoja, jotka liittyivät uskon teemoihin ja pyhän kokemiseen kaikkien aistien 
välityksellä.  Tutkimuksessani liikutaan siis kirkon diakoniatyön tutkimuksen  ja sosiaa-
lisen vammaistutkimuksen rajapinnoilla. Sen keskeiset lähtökohdat rakentuvat vam-
maistutkimuksesta, sosiaalipedagogisesta itseymmärryksestä ja kirkon kehitysvamma-
työn toimintakontekstista.  
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1.2 Tutkimustehtävä  
 
Tutkimukseni alkuvaiheessa tarkoitukseni oli selvittää kirkon kehitysvammaistyöstä 
löytyviä yleisiä sosiaalipedagogisia elementtejä. Hyvin pian tutkimustehtäväni kuiten-
kin täsmentyi ja tarkentui osallisuuden teeman tarkasteluksi. Osallisuuden käsite ja osal-
lisuutta lisäävä ja vahvistava toiminta on sosiaalipedagogisen toimintatieteen ja ajattelu-
tavan ytimessä. Osallisuudesta puhuttaessa ja sitä tutkittaessa kyse ei ole pelkästään 
osallisuus -käsitteen määrittelemisestä tai osallisuuteen liittyvien näkökulmien selittä-
misestä vaan ilmiön syvemmästä tarkastelusta ja tutkimisesta. Keskeiseksi kysymyksek-
si osallisuuden tarkastelussa muodostuvatkin kysymykset osallisuuden rakentumisesta 
ja osallisuutta edistävistä tekijöistä sekä henkilön osallisuuden kokemuksen muodostu-
misesta.  (Vrt. Hämäläinen 2008, 19.)  
 
Omassa tutkimustehtävässäni tarkoituksenani on tarkastella kehitysvammaisten henki-
löiden osallisuuden rakentumista seurakuntatyön kontekstissa. Lisäksi haluan tuoda 
esille kehitysvammaisten parissa tehtävää kirkon työtä ja kehitysvammaisten täysival-
taiseen seurakunnan jäsenyyteen liittyviä haasteita. Kehitysvammaisen seurakuntalaisen 
osallisuuden rakentumista voidaan tarkastella kolmesta näkökulmasta: ensinnäkin kir-
kon virallisen vammaispoliittisen Kirkko kaikille -ohjelman ja muiden kirkon virallisten 
dokumenttien kuten toimintastrategioiden kautta, toiseksi työntekijöiden toteuttaman 
konkreettisen ja toiminnallisen seurakuntatyön sekä heidän työssään saamien kokemus-
ten kautta ja  kolmanneksi kehitysvammaisen seurakuntalaisen omana osallisuuden ko-
kemuksena.  Tässä tutkimuksessani keskityn työntekijöiden kokemuksen ja kertomuk-
sen kautta muodostuviin havaintoihin osallisuuden rakentumisesta ja rakentamisesta. 
Tutkimukseni painottuu siten objektiivisten (Matikka 2000) havaintojen ja arvioinnin 
alueille: rakenteisiin ja toimintaan  sekä osallistumisen ja osallisuuden mahdollisuuksien 
luomiseen ja niitä rajoittaviin tekijöihin. Kehitysvammaisen seurakuntalaisen oma sub-
jektiivinen osallisuuden kokemuksen tarkastelu jää vielä odottamaan vuoroaan.  
 
Kehitysvammaisen seurakuntalaisen osallisuuteen liittyvä tutkimustehtäväni määrittyy 
tarkemmin kolmeksi tutkimuskysymykseksi, jotka liittyvät osallisuuden rakentumiseen 
ja osallisuuden hyvinvointia tukeviin merkityksiin:  
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1) Mistä tekijöistä rakentuu kehitysvammaisten seurakuntalaisten osalli-
suus seurakuntatyössä ?  
 
2) Mitkä tekijät edistävät ja auttavat sekä toisaalta mitkä tekijät estävät 
kehitysvammaisen seurakuntalaisen osallistumismahdollisuuksia ja 
osallisuuden toteutumista?   
 
3) Miten seurakunnan toiminnassa mukana oleminen voi tukea ja auttaa 
kehitysvammaisen henkilön hyvinvointia ja osallisuutta?  
 
Ensimmäisen kysymyksen teemaa osallisuuden rakentumisesta lähestyn sekä kirkon 
virallisten tavoitteiden ja strategioiden kautta että kirkon kehitysvammatyötä tekevien 
diakoniatyöntekijöiden oman henkilökohtaisen tavoitteen asettelun kautta. Lisäksi halu-
an selvittää, millaisia osallistumisen mahdollisuuksia eri seurakunnissa kehitysvammai-
sille seurakuntalaisille tarjotaan? Millaiseen toimintaan he voivat osallistua? Ovatko he 
itse mukana suunnittelemassa toimintaa? Ja jos ovat, niin missä määrin ja millä tavalla 
he voivat itse olla vaikuttamassa toimintaan? Toisen tutkimuskysymyksen ytimessä on 
kehitysvammaisten seurakuntalaisen osallistumiseen ja osallisuuteen vaikuttavat raken-
teelliset ja sisällölliset mahdollisuudet ja esteet. Näihin kysymyksiin sisällytän myös 
työntekijöiden ja työyhteisön kehitysvammaisen seurakuntalaisen kohtaamiseen liittyvi-
en erityiskysymysten tarkastelun. Kolmannen tutkimuskysymyksen avulla haluan selvit-
tää hyvinvoinnin ja osallisuuden yhteyttä ja merkitystä sekä kuvata sitä, mitä hyvää seu-
rakunnan toimintaan osallistuminen voi kehitysvammaiselle antaa.  
 
Ennen kuin tuon julki omia tutkimustuloksiani, taustoitan aihettani ensin tarkastelemalla 
kehitysvammaisuutta ja esittelemällä tutkimukseni toimintakontekstia. Seuraavaksi tar-
kastelenkin tutkimukseni käsitteellisiä lähtökohtia: Mitä on kehitysvammaisuus? Ja mitä 
on osallisuus? Neljännessä luvussa esittelen esittelen tutkimukseni metodologiset lähtö-
kohdat, kuvaan tutkimusprosessiani sekä pohdin tutkimukseni luotettavuutta. Viiden-
nessä luvussa esittelen tutkimustulokseni ja luvussa kuusi tuon esille tutkimustulosten 
perusteella tekemäni johtopäätökset. Lopuksi  pohdin tutkimukseni merkityksellisyyttä 
erityisesti kirkon kontekstissa.   
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2 KEHITYSVAMMAISET JA OSALLISUUS   
 
2.1 Mitä on kehitysvammaisuus?  
 
Vammaisuuden käsite on monimerkityksellinen ja sitä voidaan lähestyä hyvin monesta 
eri näkökulmasta.  Historian eri aikakausina ja eri kulttuureissa vammaisiin ihmisiin on 
suhtauduttu hyvin eri tavalla. Vammaisuudesta puhuminen, vammaisuuskäsitteen tul-
kinta ja se,  millaisia sisältöjä käsitteelle annetaan riippuu sekä käsitteen käyttäjän taus-
tasta että siitä kontekstista jossa hän käsitettä käyttää. (Vehmas 2005; Moberg & Veh-
mas, 2009.) Mobergin ja Vehmaksen (2009) mukaan erilaiset vammaisuuden tarkastelu-
tavat voidaan jakaa kahteen ryhmään: yksilökeskeisiin ja yhteisökeskeisiin lähestymis-
tapoihin. Yksilökeskeisessä tarkastelutavassa vammainen ihminen voidaan nähdä toi-
minnan ja hoivan kohteena, palvelujen ja tuen tarvitsijana ja asiakkaana. Vammaisuutta 
tarkastellaan yksilölähtöisesti eri vammaisryhmissä vamman aiheuttaman fyysisen tai 
psyykkisen haitan, toiminnanvajavuuden tai sosiaalisen haitan näkökulmista (Määttä 
1981; Kaski, Manninen & Pihko 2009; Ladonlahti & Pirttimaa 2001). Yhteisökeskei-
sessä tarkastelussa korostuu vammaisen ihmisen asema ja toimintakyky kansalaisena, 
osallisena ja osallistujana. Lisäksi yhteisölähtöisessä tarkastelutavassa kiinnitetään 
huomiota ympäristön esteiden poistamiseen ja pyritään vaikuttamaan yhteisön asentei-
siin sekä ihmisoikeudellisiin kysymyksiin kuten vammaisen henkilön poliittisten ja so-
siaalisten oikeuksien turvaamiseen ja yhteiskuntaan integroitumiseen sekä osallisuuden 
vahvistamiseen.  (Moberg & Vehmas 2009, 53.) Koska tutkimukseni aihe liittyy kehi-
tysvammaisiin seurakuntalaisiin ja kehitysvammaisten kanssa tehtävään kirkon työhön,  
keskityn tässä ainoastaan kehitysvammaisuuden tarkasteluun ja määrittämiseen. Samoin 
jatkossa käytän vammaisuuskäsitettä kehitysvammaisuuskäsitteen vaihtoehtona ja sy-
nonyymina.  
 
Useimmat kehitysvammaisuuteen liittyvät asiakirjat ja dokumentit kuten myös laki ke-
hitysvammaisten erityishuollosta määrittävät kehitysvammaisuuden jonkinasteiseksi  
yksilön vajavuudeksi ja toimintakyvyn haitaksi. Kehitysvammalain (L 519 / 1977) mu-
kaan kehitysvammaisen henkilön ”kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai häiriinty-
nyt synnynnäisen tai kehitysiässä saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei 
muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluja”.  Kehitysvammaisiin ovat kuulu-
neet sellaiset syntymästään tai lapsuudestaan saakka vammaiset henkilöt, joilla on ha-
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vaittu mahdollisen ulkoisen vamman lisäksi kehitysviive tai ymmärtämis- ja käsitysky-
vyn häiriöitä, viivettä tai puutteita. Kehitysvammaliiton julkaisemassa kirjassa ”Kehi-
tysvammaisuus. Määrittely, luokitus ja tukijärjestelmät” (1995) kehitysvammaisuuden 
(Mental Retardation) määrittelyssä korostuu henkilön tavallista heikompi älyllinen toi-
mintakyky ja adaptiivisten taitojen rajoittuneisuus. Adaptiivisiin taitoja ovat mm. kom-
munikointi ja sosiaaliset taidot, arjen toimintakyky (esim. hygienia ja muu itsestä huo-
lehtiminen), oppimiskyky ja opittujen taitojen soveltaminen.  
 
WHOn tautiluokituksen ICD-10:n mukaisen diagnosoinnin perusteella älyllisellä kehi-
tysvammaisuudella tarkoitetaan sellaista tilaa, jossa henkilön henkisen suorituskyvyn 
kehitys on estynyt tai epätäydellinen. Henkiseen suorituskykyyn kuuluu ICD-10 luoki-
tuksen mukaan ne kognitiiviset, kielelliset, motoriset ja sosiaaliset taidot, jotka kehitty-
vät erityisesti lapsuus- ja nuoruusiässä. Näiden kehitysvammaisuuden ja siihen liittyvien 
toimintakyvyn rajoitteiden tulee nykykäytäntöjen mukaisesti ilmetä lapsuudessa ja nuo-
ruudessa, ennen 18-vuoden ikää. Älyllinen kehitysvammaisuus voi esiintyä minkä muun 
fyysisen tai psyykkisen vamman ja sairauden kanssa samanaikaisesti ja toisaalta älyllis-
tä kehitysvammaa ei itsessään tule ymmärtää sairautena eikä sen perusteella pidä muo-
dostaa henkilöstä yleiskuvaa. (Kaski, ym. 2009.)  
 
Aikaisemmin kehitysvammaisuuden määrittelyssä korostui selvästi ICD-10 luokituksen 
mukaiset diagnoosit. Nykyisin kuitenkin pyritään diagnoosin lisäksi entistä enemmän 
huomioimaan henkilön arjen toimintakykyä ja palvelujen tarvetta. Kehitysvammaisuu-
den diagnostisen määrittelyn rinnalla on viime aikoina vahvistunut toimintakykyä ja 
ympäristön merkitystä korostava AAIDD:n (The American Association on Intellectual 
and Developmental Disabilities) ajatusmalli, jossa vammaisuutta tarkastellaan perinteis-
ten älyllisten ja adaptiivisten taitojen sekä ympäristön vaatimusten välisenä vuorovaiku-
tussuhteena. AAIDD:n mukaan kehitysvammaisuutta määriteltäessä tulee huomioida 
myös henkilön kulttuuriset ja kehitykselliset vertaisryhmät, vuorovaikutuksen ja käyt-
täytymisen monimuotoisuus, yksilöiden henkilökohtaiset vahvuudet sekä tuen ja palve-
lujen tarve ja saatavuus.   
 
Käytännössä älyllistä kehitysvammaisuutta ja henkistä suorituskykyä arvioidaan stan-
dardoitujen psykologisten testien perusteella. Testien perusteella saatavan älyk-
kyysosamäärän (ÄO) mukaan kehitysvammaiset on voitu luokitella eri vaikeusasteisiin 
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lievästä kehitysvammaisuudesta syvään kehitysvammaisuuteen tai määrittelemättömään 
kehitysvammaisuuteen. Sittemmin älykkyysosamääräpisteytys on korvautunut älyk-
kyysiän (ÄI) määritteellä, jolloin henkilön henkistä suorituskykyä, ymmärrystä ja toi-
mintakykyä on verrattu oman ikätason mukaisiin adaptiivisiin ja älyllisiin toimintoihin 
sekä suorituskykyyn. Käytännössä älykkyysosamäärä ja älykkyysikä tulee harvoin esille 
henkilön arjen toiminnoissa ja elämässä. Sen sijaan kehitysvammaisuuden vaikeusas-
teen luokittelu lievästä kehitysvammasta syvään älylliseen kehitysvammaan on henkilön 
tuen ja palveluiden ja arjen sujuvuuden kannalta konkreettisempi ja kuvaavampi. (Kaski 
ym. 2009, 19.) Olen koonnut kehitysvammaisuuden tunnuspiirteistä taulukon, joka on 
liitteessä 1.  
 
2.2 Toimintakyky ja hyvinvointi 
 
Yhteiskunnan muuttuessa ja ihmisen elinympäristön kehittyessä kehitysvammaisuutta 
on alettu entistä enemmän tarkastella henkilön toimintakyvyn, ympäristöön ja yhteisöön 
liittyvien sosiaalisten selviytymistaitojen sekä yhteiskuntaan integroituvan kansalaisen 
näkökulmasta.  Erja Misukka (2009) tuo väitöskirjassaan esille Leo Kannerin kehitys-
vammaisuuden luokittelun vuodelta 1948 (ks. liite 2). Misukka arvioi luokittelun van-
hahtavaksi, jota se toki varmaan onkin, mutta toisaalta Kannerin luokittelu tarjoaa mie-
lenkiintoisen lähtökohdan ja tarkastelutavan kehitysvammaisuuden merkitykseen ja 
vaikutukseen nimenomaan suhteessa oman aikamme yhteiskunnalliseen muutokseen ja 
elinympäristön monimutkaistumiseen. Kannerin luokittelutavassa kehitysvammaisuus  
luokitellaan kolmeen ryhmään (piilo, suhteellinen, ja absoluuttinen kehitysvammaisuus) 
sen perusteella, millaisena vammaisuus näyttäytyy suhteessa ympäristöön, aikaan ja 
paikkaan. Kannerin mallin mukainen kehitysvammaisuuden ryhmittely tarjoaa siten  
varsin modernin tarkastelutavan henkilön vamman aiheuttamaan konkreettiseen haittaan 
ja näkyvyyteen ympäristössä ja yhteisön tasolla. Kannerin kehitysvammaisuuden ryh-
mittelyä voidaankin pitää ainakin jossain määrin sosiaalisen vuorovaikutuksen sekä 
yhteiskunnallisen toimintakyvyn ja yhteisöön liittymisen merkityksen huomioimisen 
lähtökohtana, korostuuhan siinä kliinisten ja diagnostisen määrittelyn sijasta  olosuhteet 
ja ympäristö, joissa ihminen toimii, asuu ja elää.   
 
Toimintakyvyn arviointia voidaan pitää oleellisena tekijänä erityisesti kehitysvammai-
sen henkilön tuen tarpeen määrittelyssä. Toimintakyvyllä tarkoitetaan henkilön kykyä 
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selviytyä hänelle asetetuista tehtävistä ja tavoitteista työssä ja kotona. Ihmisen toiminta-
kykyä voidaan arvioida fyysisistä, psyykkisistä ja sosiaalisista lähtökohdista käsin.  
(Työterveyslaitos.) Maailman terveysjärjestö WHO on vuonna 2001 julkaissut toimin-
takyvyn ja toimintarajoitteiden kansainvälisen luokituksen ICF:n (International Classifi-
cation of Functioning, Disability and Health). ICF:n mukaan toimintakyky on laaja käsi-
te, jolla tarkoitetaan sekä kehon toimintaa ja rakenteita että henkilön mahdollisuutta 
osallistua ja olla osallisena omassa elämäntilanteessaan ja toiminnassa. Toimintakyvyn 
rajoitteet tai mahdollisuudet voivat liittyä sekä henkilön ruumiillisiin ja fyysisiin, 
psyykkisiin ja sosiaalisiin rajoitteisiin että osallistumiseen ja suoritustasoon liittyviin 
haasteisiin ja tuen tarpeeseen. (Lehto 2004; Aro 2004; Kaski ym. 2009.)  
 
Kehitysvammaisuuteen liittyy aina tietynlainen heikentynyt toimintakyky suhteessa 
ympäristöön ja yhteisöön. Yksilön älyllisen suorituskyvyn sekä kognitiivisiin ja adaptii-
visiin taitoihin liittyvät rajoitteet vaikuttavat henkilön toimintakykyyn monella tavalla. 
Toimintakyvyn ja yhteiskuntaan liittymisen kannalta merkittävimmät rajoitteet löytyvät 
psyykkisen  ja sosiaalisen toiminnan alueilta, vaikka kehitysvammaisten henkilöiden 
toimintakyvyn rajoitteet voivat olla hyvin erilaisia ja eri tasoisia. Kehitysvammaisen 
henkilön toimintakykyä ja hyvinvointia tuleekin siksi arvioida ja tukea hänen omista 
lähtökohdistaan käsin. Suotuisilla ympäristöolosuhteilla ja palvelujen saatavuudella 
voidaan vaikuttaa kehitysvammaisten henkilöiden toimintakykyyn myönteisesti ja vä-
hentää rajoitteiden aiheuttamia haittoja. Myönteisillä kasvuolosuhteilla, kuntoutuksella 
ja lähiyhteisön tuella voidaan parantaa kehitysvammaisen henkilön elämänlaatua, toi-
mintakykyä  ja hyvinvointia huomattavasti. (Kehitysvammaisuus 1995, 20–23.)   
 
Toimintakyky ja hyvinvointi liittyvät toisiinsa ja toimintakyvyn rinnalla on oleellista 
tarkastella myös hyvinvoinnin käsitettä ja sitä, mistä tekijöistä hyvinvointi muodostuu.  
Nykyisen hyvinvointikäsitteen taustalta löytyy suomalaisen sosiaalipolitiikan ja sosio-
logian oppi-isän Erik Allardtin (1976) hyvinvointiteoreettinen malli, joka perustuu ih-
misen fysiologisiin tarpeisiin, turvallisuuden ja liittymisen tarpeeseen sekä arvostuksen 
ja itsensä toteuttamisen tarpeisiin (vrt. esim. Maslowin tai Alderferin tarvehierarkia) 
(Vilkko-Riihelä, 2003, 470–471; Misukka 2009, 38) (ks. liite 3). Allardtin mukaan hy-
vinvointi on tila, jossa nämä ihmisen keskeiset tarpeet on tyydytetty.  Hyvinvoinnin 
ulottuvuudet rakentuvat siten toimeentulon, sosiaalisten suhteiden ja yhteisöön kuulu-
misen sekä itsensä toteuttamisen kautta. (Allardt 1976, 38–49).  Henkilökohtaisella ar-
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jen tasolla hyvinvoinnin ulottuvuuksilla on suora yhteys henkilön elämänlaatuun. Ihmi-
sen elämänlaatu on riippuvainen hänen fyysisestä, sosiaalisesta ja psyykkisestä hyvin-
voinnistaan. (Hämäläinen & Kurki 1997, 191.) Leena M. Matikan mukaan Vreeke, 
Janssen, Resnick & Stolk (1997) ovat erottaneet elämänlaadun objektiiviset ja subjektii-
viset osatekijät toisistaan. Heidän mukaansa objektiivisia hyvinvoinnin alueita, kuten 
elintasoa, voidaan arvioida ulkoisin perustein, henkilöä itseään kuulematta. Subjektiivi-
sen hyvinvoinnin alueeseen taas kuuluvat sellaiset osa-alueet, joiden arvioinnin kannalta 
henkilön omat kokemukset ja arvioinnit ovat merkityksellisiä. Subjektiivisen hyvin-
voinnin ja elämänlaadun arvioinnissa kysymys on lähinnä henkilön omasta tyytyväisyy-
destä omaan elämäänsä ja hyvinvointiinsa. (Matikka 2000, 15; ks. myös Manninen 
2002.)   
 
Kehitysvammaliiton tutkija Susan Eriksson (2008, 115–118, 141–144, 156) on tutkinut 
vammaisten henkilöiden elinoloja,  arkielämää ja itsemääräämisoikeutta sekä yhteis-
kunnallista asemaa hyvinvoinnin näkökulmasta. Erikssonin mukaan vammaisen henki-
lön elämä määrittyy erilaisuudesta käsin jo hyvin varhaisessa vaiheessa. Samalla vam-
maisuus vaikuttaa kaikkiin hyvinvoinnin ulottuvuuksiin muuttamalla ja arvottamalla 
niiden sisältöjä yksilöllisen toimintakyvyn mukaisemmiksi.  Voidaankin todeta, että 
yleiset hyvinvoinnin mittarit eivät sellaisenaan palvele kehitysvammaisten henkilöiden 
hyvinvoinnin ja elämänlaadun arviointia, koska kehitysvammaisten hyvinvointi ja sii-
hen vaikuttavat tekijät rakentuvat laajemman palvelujen- ja avun tarpeen vuoksi eri ta-
valla kuin muulla väestöllä. Kehitysvammaliiton tekemien kehitysvammaisten elämän-
laatuun liittyvien tutkimusten mukaan kehitysvammaisten henkilöiden hyvinvoinnin ja 
elämänlaadun keskeisiksi osa-alueiksi ovat osoittautuneetkin itsemääräämisoikeus, va-
linnanmahdollisuudet, terveys ja turvallisuus (Matikka 2000, 13).  
 
Riitta Kuparinen (2005) on pohtinut väitöstutkimuksessaan kehitysvammaisten ja mui-
den ihmisten välisiä eroja ja toteaa, että hoivan ja huolenpidon tarpeesta huolimatta ke-
hitysvammaisilla on samanlaiset tunteet ja tarpeet kuin muillakin. Heillä on samanlai-
nen tarve ja halu osallistua yhteisönsä elämään ja liittyä yhteiskunnan jäseniksi kuin 
muillakin. Heidän identiteettinsä ja oman arvon tuntonsa rakentuvat vuorovaikutuksessa 
muiden ihmisten kanssa. Kehitysvammaisten henkilöiden osallistumista ja osallisuutta 
rajaavat kuitenkin ympäristön rakenteelliset ja asenteelliset esteet, joiden tiedostaminen 
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ja poistaminen ovat oleellisia tekijöitä osallistumisen ja osallisuuden mahdollistumisen 
kannalta. (mt.  21.)     
 
2.3 Näkökulmia kehitysvammaisten osallisuuteen 
 
2.3.1 Osallisuus ja syrjäytyminen 
 
Osallisuuden käsite ja siihen liittyvä osallisuuspuhe on lisääntynyt ja vahvistunut 1990-
luvulta lähtien. Osallisuuden ja kansalaisyhteiskunnan eetos on korostunut suomalaises-
sa yhteiskunnassa erityisesti 2000-luvulla. Valtioneuvoston selonteossa (2002) osalli-
suus liitetään edustukselliseen demokratiaan ja sen kehittämiseen. Selonteon mukaan 
osallisuutta tulisi vahvistaa eri tavoin, koska aktiivisessa toiminnassa mukana olemisen 
on katsottu vahvistavan kansalaisten osallisuutta ja vähentävän syrjäytymistä. Osallisuu-
teen liittyvää aktiivisen kansalaisen eetosta on tarjottu myös ratkaisuksi yhteiskunnan 
individualisoitumiseen ja yksilöiden syrjäytymisuhkaan. Yksilön suhdetta yhteisöön ja 
yhteiskuntaan on haluttu vahvistaa lisäämällä osallistumis- ja vaikuttamismahdollisuuk-
sia. (Koskiaho, Nurmi & Virtanen 1999, 43; Matthies 2008, 61–63.)  Kansalaisten osal-
lisuuden turvaamiseksi ja toteutumiseksi on tehty selontekoja ja säädetty lakeja. Perus-
tuslain (L 731/1999) mukaan julkisen vallan tehtävänä on edistää yksilön mahdollisuuk-
sia osallistua yhteiskunnalliseen toimintaan ja vaikuttaa itseään koskevaan päätöksente-
koon. Kuntalaissa (L 365/1995) todetaan, että kunnanvaltuuston on pidettävä huolta 
siitä, että kuntalaisilla on mahdollisuus ja edellytykset osallistua ja vaikuttaa kunnan 
toimintaan. Vaikka osallisuudelle ja vaikuttamiselle on olemassa monenlaisia tapoja ja 
rakenteita, on arjen käytäntöjen ja toiminnan tasolla kuitenkin havaittavissa eri ihmis- ja 
asiakasryhmillä (esim. kehitysvammaisilla) erilaiset mahdollisuudet tulla kuulluksi ja 
osallistua ja olla osallisena. (Siltaniemi, Perälahti, Eronen, Londén & Peltosalmi, 2008, 
43–44.).  
 
Osallistuminen ja osallisuus liittyvät kiinteästi toisiinsa. Valtioneuvoston selonteon 
(2002) mukaan osallisuutta ja osallistumisen mahdollisuuksia voidaan jäsentää ja tar-
kastella neljällä tavalla. Selonteossa kansalaisten osallisuuden muodoiksi määritellään 
tieto-osallisuus, suunnitteluosallisuus, päätöksenteko-osallisuus ja  toimintaosallisuus. 
Tieto-osallisuudella tarkoitetaan kansalaisten oikeutta tiedon saamiseen ja sen tuottami-
seen. Tieto-osallisuus on helpoimmin toteuttava osallisuuden ulottuvuus. Suunnitte-
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luosallisuus tarkoittaa organisaation ja yhteisön ja yhteisön jäsenten välistä vuorovaiku-
tusta, joka liittyy asioiden valmisteluun. Päätöksenteko-osallisuus toteutuu yleensä 
edustuksellisen demokratian muodossa, kun yhteisön jäsenet osallistuvat omaa yhteisöä 
koskeviin päätöksiin. Yhteisön jäsenten toiminta oman yhteisönsä hyväksi on toiminta-
osallisuutta. Toimintaosallisuus vahvistaa yksilön subjektiivista osallisuuden kokemusta 
ja sitouttaa hänet yhteisön jäseneksi. Osallisuuden käsite pitää sisällään osallistumisen 
tahtotilan, aktiivisen toimijuuden sekä henkilön halun ja kyvyn osallistua ja vaikuttaa 
yhteisön asioihin. Hyvä osallisuuden eetos rakentuu sekä yhteisen hyvän että yksilön 
hyvän tasapainosta ja vastavuoroisesta suhteesta. (Ilmonen 2000, 10; Haahtela 2006, 
17.)  
 
Osallisuutta tarkastellaan eri tieteenaloilla ja eri toimijatahojen ammatillisissa konteks-
teissa erilaisin painotuksin. Tästä johtuen osallisuuskäsitteen jäsentäminen ja sen eri 
ulottuvuuksien tarkastelu on välttämätöntä. (vrt. Hämäläinen 2007, 16; Hämäläinen 
2008, 13–19.) Tämän oman tutkielmani lähtökohtana on sosiaalipedagoginen orientaa-
tio ja viitekehys. Sosiaalipedagogisen viitekehyksen mukaan osallisuudessa korostuvat 
yksilön syrjäytymisen ehkäisy, yhteiskuntaan kiinnittyminen, subjektius ja aktiivinen 
toiminta. Osallisuuden rakenteelliset mahdollisuudet ja kokemus toimijuudesta nähdään 
henkilön yhteiskuntaan integroitumisen kannalta erityisen merkittäviksi. Nivalan 
(2008a, 10) mukaan sosiaalipedagogisen toiminnan keskeisenä tavoitteena on ihmisten 
yhteiskunnallisen osallisuuden vahvistamisen. Tämä tavoite saavutetaan parhaiten tu-
kemalla yksilön persoonallisia kasvun mahdollisuuksia ja itsensä toteuttamiseen liitty-
vien valmiuksien kehittymistä sekä tukemalla hänen kiinnittymistään omaan sosiaali-
seen lähiympäristöönsä ja yhteiskuntaan. Nivalan mukaan osallisuuden kokemus ja hy-
vinvointi liittyvät vahvasti toisiinsa.   
 
Elina Nivalan (2008b, 168-169) mukaan yksilön osallisuus rakentuu yhteisöön kuulu-
misesta. Yhteisöön kuuluminen mahdollistaa yksilön osallistumisen yhteisön toimintaan 
ja elämään. Tämän osallistumisen kautta yksilöllä on mahdollisuus tulla samalla osalli-
seksi yhteisön jaetusta, yhteisestä hyvästä ja voimavaroista. Osallisuuden kokemus ra-
kentuu Nivalan mukaan sekä yhteisön tarjoamista osallisuuden mahdollisuuksista, ra-
kenteellisista puitteista ja yksilön osallistumisvalmiuksista. Yksilölliset osallistumis-
valmiudet rakentuvat sosiaalisista taidoista: avoimuudesta, aktiivisuudesta ja kommuni-
kaatiosta. Arjen toiminnalliset osallistumisvalmiudet ovat riippuvaisia myös henkilön 
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fyysisestä toimintakyvystä. Osallisuus rakentuu kokonaisvaltaisesti annetun, osallistu-
van ja kokemuksellisen yhteisön jäsenyyden perusteella. Nivala on kiteyttänyt osallis-
tumisen muodot neljään perustyyppiin, jotka ovat heikommasta vahvimpaan: vastaanot-
taja, kannanottaja, toteuttaja ja yhteisöön identifioituminen. Yksilöiden osallistumis-
valmiuksia voidaan tukea ja vahvistaa pedagogisten menetelmien ja kansalaiskasvatuk-
sen keinoin. (Nivala 2008b, 171–175.)  
 
Osallisuuskäsitteen vastaparina on syrjäytymisen käsite, joka määrittyy sosiaalipedago-
giikassa osallisuuden menettämiseksi, osattomuudeksi ja syrjäytymisen uhaksi, jonka 
ehkäisemiseksi tarvitaan interventioita ja muutosprosesseja sekä osallisuuden vahvista-
mista (Hämäläinen & Kurki 1997). Syrjäytymistä voidaan määrittää ja tarkastella syr-
jään joutumisesta käsin: kyse on yhteisön ulkopuolelle sulkemisesta tai marginaaliin 
asettautumisesta, kuulumisesta meihin tai muihin. (Siljander 1996, 7; Helne 2002b, 170; 
Hall 2005.) Syrjäytymisen käsitettä on käytetty varsin laajasti 1990-luvulla ja 2000-
luvun alkuvuosina. Eri tutkijoiden ja asiantuntijoiden toimesta se on liitetty vahvasti 
sosiaalitieteiden käsitearsenaaliin (Siljander 1996, 7) ja siihen on liitetty usein mieliku-
via kasaantuvasta huono-osaisuudesta. Syrjäytymistä voidaan tarkastella vieraantumise-
na tai osattomuutena, joka sisältää yksinäisyyden ja ulkopuolisuuden kokemuksen. Syr-
jäytymisen kuten osattomuudenkin ulottuvuudet jakaantuvat yhteiskunnalliselle, sosiaa-
liselle ja yksilölliselle tasolle. Syrjäytymistä tarkastellaan pääsääntöisesti suhteessa val-
lalla olevaan yhteisöön ja syrjäytymisen katsotaan syntyvän suhteessa muihin yhteisön 
jäseniin ja instituutioihin sekä yhteiskuntaan. Tuula Helnen (2002b) mukaan voidaan 
myös olettaa, että syrjäytymispuheella vedetään rajoja ja heikennetään todellisuudessa 
osallisuuden ja yhteisöllisyyden kehittymisen mahdollisuuksia. Samaan aikaan kun yh-
teisöllisyyden ja osallisuuden eetosta tarjotaan syrjäytymisen ratkaisuksi, yhteisöllisyys 
on vahvasti normitettua ja syrjäytyneiden omaehtoinen osallisuus ja yhteisönmuodostus 
saatetaan kokea valtaväestöä uhkaavaksi. (mt. 2002b, x.)  
 
Helne (2002a, 22–26) pohtiikin syrjäytymisen käsitettä ja merkitystä myös  meihin kuu-
lumisena ja ulossulkemisena. Syrjäytymisen ongelma kiteytyy tässä tarkastelussa in-
kluusion ulkopiiriksi ja ekskluusion ulommaiseksi piiriksi. Ekskluusio liittyy normaalin 
rajoihin ja tiloihin ja syntyy suhteessa muihin ihmisiin. Ulossuljetuilla on omanlaisensa 
suhde yhteiskuntaan, Helnen mukaan Jean Manuel de Queirozin mukaan ekskluusio voi 
olla inkluusion erityinen tapa, jossa on kysymys yksilön muita vähempiarvoisesta elä-
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mästä.  Kun tarkastellaan kehitysvammaisuutta ilmiönä ja siihen liittyvää erityisen tuen 
tarvetta, on erityisen tärkeää tiedostaa yhteisön erilaisuuteen ja poikkeavuuteen liittyvi-
en asenteiden merkitys. Erityisen tuen ja palvelujen tarvetta voidaan käyttää tai siitä voi 
huomaamatta muodostua ulossulkemisen (eksklusiivinen) käytäntö (Häkkinen, Kapa-
nen, Kolkka, Peltonen, Tamminen-Vesterbacka & Tepora 2010). Pauli Siljander (1996, 
11–12) kritisoi koulujärjestelmäämme sen eriyttävästä toimintakulttuurista, joka konk-
retisoituu yleisopetuksen ja erityisopetuksen työnjakona. Kehitysvammaisen henkilön 
syrjäytymisen ja ulossulkemisen polku voi alkaa jo vammaispalveluista ja erityisen tuen 
tarpeesta. Silloin kun erityiskasvatuksen ja erityisopetuksen järjestäminen toteutuu lai-
tosmaisesti ja omissa yksiköissään, on kysymys segregaation ja ekskluusion kulttuuris-
ta, joka tuottaa syrjäytymistä ja erilaisuuden eristämistä (Häkkinen ym. 2010).  Toisaal-
ta integroivasti toimivat kasvatuksen, opetuksen ja koulutuksen toimintamallit toimivat 
sosialisaatiota vahvistavasti ja ehkäisevät ekskluusiota. Antti Teittinen (2000, 147–148) 
on todennut omassa tutkimuksessaan, että avoimempi erityiskoulu tai vammaisten oppi-
laiden integroituminen yleisopetukseen antaisi oppilaille todellisemman kuvan yhteis-
kunnasta ja itsestään sen jäsenenä.  
 
Syrjäytymistä voidaan tarkastella myös yhteiskunnallisena prosessina, jolloin yhteis-
kunnan rakennemuutokset, yhteiskunnan segregoiva toimintatapa tai ekskluusion kult-
tuuri synnyttävät yksittäisen ihmisen tai yhteisön elämään liittyviä syrjäytymisprosesse-
ja (Siljander 1996, 8). Kehitysvammaisena syntymistä tai henkilön myöhäisempää 
vammautumista voidaan edelleen nykyisessäkin yhteiskunnassamme pitää  syrjäytymis-
riskinä (Häkkinen ym. 2010). Yksilön kehitysvammaisuus aiheuttaa pitkäaikaista ja 
jatkuvaa tuen ja kuntoutuksen tarvetta. Vamma haittaa usein liikkumista, aistitoiminto-
ja, kommunikaatiota, sosiaalista vuorovaikutusta ja päivittäisiä toimintoja. Vaikka 
vammat olisivat lieviä, voi niiden yhtäaikainen esiintyminen olla suuri haaste henkilön 
kehitykselle ja elämässä selviytymiselle. Pertti Murto korostaakin Järvilehdon (1994, 
142) ajatusta vammaisen henkilön sosiaalisesta syrjäytymisestä, jossa syrjäytymisen 
kannalta oleellisia kysymyksiä ovat: Kuinka paljon vammainen henkilö voi osallistua 
yhteiseen elämään muiden kanssa? Kuinka paljon hän voi jakaa ajatuksiaan ja toimia 
yhdessä muiden kanssa? Missä määrin hän pystyy osallistumaan muiden toimintoihin? 
Kehitysvammaisten syrjäytymisprosessien kohdalla kyse on usein itsenäisyydestä, itse-
määräämisoikeudesta, omatoimisuudesta ja yksilöllisten palvelujen saatavuudesta. Kes-
kitetysti kysymys on siitä, saako kehitysvammainen nuori tai aikuinen tarvitsemansa 
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tuen, kannustuksen ja ohjauksen omatoimiseen ja itsenäiseen elämään vai tuetaanko 
häntä hoivaperinteen mukaisesti elämään riippuvuussuhteessa häntä avustaviin tahoihin. 
(Murto 1996, 31–34.)  
 
Kehitysvammaisten ihmisten osallisuus rakentuu kokonaisvaltaisesti annetun, osallistu-
van ja kokemuksellisen jäsenyyden perusteella. Yksilölliset osallistumisvalmiudet ra-
kentuvat sosiaalisista ja vuorovaikutuksellisista taidoista ja kyvyistä: avoimuudesta, 
aktiivisuudesta ja kommunikaatiosta. Nämä kaikki osatekijät haastavat kuitenkin muuta 
yhteisöä huomioimaan kehitysvammaisten ihmiset erityistarpeet. Kehitysvammaisten 
kohdalla yhteisön ulkopuolelle sulkeminen voi tapahtua huomaamatta silloin, kun hei-
dän erityistarpeitaan ei ole osattu ottaa huomioon.  Osattomuus ja kehitysvammaisuus 
liittyvät helposti toisiinsa. Hisayo Katsuin (2006, 93) mukaan köyhyyden ja vammai-
suuden kietoutuminen toisiinsa synnyttää helposti elämää kurjistavan kierteen. Erityi-
sesti vaikeasti kehitysvammaiset ovat usein itse kykenemättömiä vaikuttamaan omaan 
elämäänsä. Kehitysvammaiset syrjäytyvät yhteiskunnan eri tasoilta, koska he eivät ky-
kene omien toimintarajoitteidensa vuoksi osallistumaan yhteisön toimintaan ja valvo-
maan omia etujaan. Kehitysvammaisten henkilöiden ihmisoikeuskysymykset ovat siksi 
vakavasti otettava näkökulma kun tarkastellaan osallisuutta ja yhteiskunnan täysivaltais-
ta kansalaisuutta millä tasolla tahansa.   
 
2.3.2 Segregaatio ja inkluusio    
 
Kehitysvammaisten osallisuutta voidaan lähestyä sekä heidän yhteiskunnallisen ase-
mansa että arjen selviytymisen ja toimintakyvyn näkökulmista. Kehitysvammaisten 
ihmisten yhteisöön liittyminen on aina vaatinut heiltä itseltään sopeutumis- ja liittymis-
valmiuksia ja toisaalta yhteisöltä valmiuksia kohdata erilaisuutta ja suvaita poikkeavuut-
ta. Viimeisen sadan vuoden aikana kehitysvammaisten ihmisten yhteiskuntaan liittymi-
nen ja yhteiskunnallisen aseman tunnustaminen on kulkenut vaiheittain kohti tasa-
arvoista ja tasavertaista yhteiskunnan jäsenyyttä.  
 
Kehitysvammaisen henkilön yhteiskunnallisen yhdenvertaisuuden ja yhteisökelpoisuu-
den polku on kulkenut segregaation ja marginaalissa elämisen kautta kohti nykyistä 
palveluyhteiskuntaa, tasavertaista yhteisön jäsenyyttä ja yhdessä elämisen kumppanuut-
ta. (Nygård 1998, 80–81, 85; Saloviita 1993, 156; Vehmas 2005, 56.) Sosiaalisessa 
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vammaistutkimuksessa segregaatio ja marginalisoituminen on yhdistetty vammaisille 
suunnattujen hoitolaitosten syntyyn ja olemassaoloon. Vammaisille henkilöille suunnat-
tujen hoitolaitosten on koettu edistävän segregaatiota ja vahvistavan yhteiskunnan kiel-
teisiä asenteita poikkeavuutta ja vammaisuutta kohtaan. Vammaisten sijoittaminen hoi-
valaitoksiin on herättänyt keskenään ristiriitaisiakin ajatuksia ja näkemyksiä. Segregaa-
tion ja eristämisen rinnalla hoitolaitokset tarjosivat vammaisille hoivan, suojan ja tuetun 
elinympäristön sekä ystävyyssuhteita ja kehittävää toimintaa (harrastukset ja työmah-
dollisuudet). Tämä vammaisille suunnatun hyvän varjopuolena oli kuitenkin vammaisen 
henkilön eristämisen perheestään, lähiyhteisöstään ja yhteiskunnasta. (Saloviita 1993.)  
Historiallisesti tarkasteltuna kehitysvammaisten ihmisten osallisuus toteutui kontrol-
loidusti ja ohjatusti suljettujen seinien sisäpuolella. Segregaatiosta siirryttiin vaiheittain 
ns. täyden integraation malliin (Saloviita 1993, 158). Saloviidan mukaan integraation 
mallissa kuntoutuksella ja kuntoutumisella sekä erityisopetuksella on erityisen merkit-
tävä rooli kehitysvammaisen henkilön yhteiskuntaan valmentamisessa. Integraatioajatte-
lun taustalla löytyy normalisaation periaate, joka rantautui Suomeen ja Pohjoismaihin 
Yhdysvalloista ja jonka ydinajatuksena on ihmisarvon kunnioittaminen. Esimerkiksi 
erillistä kouluympäristöä ja kuntoutuslaitoksia pidetään  diskriminoivana ja sosiaalista 
syrjäytymistä edistävänä. (Vehmas 2005, 106; Saloviita 2006, 127–128; Moberg & Sa-
volainen 2009, 79.)   
 
Vuonna 1971 YK:n yleiskokous hyväksyi kehitysvammaisten oikeudet, joka on kuiten-
kin jäänyt varsinaisen vammaisten oikeuksien julistuksen varjoon (Rajala, 2002, 47). 
YK:n vammaisten oikeuksien julistus vuodelta 1975 on ollut merkittävä suunnannäyttä-
jä niin lainsäädännössä kuin vammaispolitiikassa yleisemminkin. Vammaispalvelulaki 
(L 380 / 1987) vuodelta 1987 ja erityisesti sen syksyllä 2010  voimaan tullut uudistus 
velvoittaa kunnat järjestämään vammaispalvelut vastaamaan vammaisen henkilön pal-
velutarpeita. Suomalainen vammaispolitiikka ja palvelujen tuotanto on kulkenut ainakin 
valtakunnallisten linjausten tasolla entistä vahvemmin integraation kautta kohti inkluu-
siota. Inkluusion ydinajatuksena on henkilöiden välinen tasa-arvo, tasavertaisuus ja so-
siaalisen oikeudenmukaisuuden toteutumisen periaate. Inkluusion tavoitteena on erilai-
suuden näkeminen rikkautena ja vammaisten henkilöiden tasa-arvoinen yhteiskunnalli-
nen asema. Integraation ja inkluusion oleellinen ero voidaan ymmärtää osallisuuteen 
liittyen toimijuuden näkökulmasta. Integraatiossa painopiste on objektiivisessa osallis-
tumismahdollisuuksien ja -valmiuksien tuottamisessa. Lähtökohtana on kehitysvam-
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maisten ihmisten integroituminen yhteiskuntaan, sopeutuminen olemassa oleviin olo-
suhteisiin riittävien tukipalveluiden ja apuvälineiden avulla. Inkluusiossa kyse on sy-
vemmästä molemminpuolisesta vuorovaikutuksesta ja kehitysvammaisen henkilön sub-
jektiivisesta valinnan mahdollisuudesta osallistua tai olla osallistumatta. (Vehmas 2005, 
108; Moberg & Savolainen 2009, 86.) 
 
Inklusiiviseen ajattelutapaan sisältyy ajatus vammaisten henkilöiden tasa-arvoisuudesta, 
henkilön itsemääräämisoikeudesta ja päätäntävallasta omissa asioissaan sekä täysival-
taiseen kansalaisuuteen liittyvät kysymykset. Inklusiivinen ajattelutapa ja vammaisten 
henkilöiden yhteiskunnallispoliittinen herääminen ja aktivoituminen ovat kehittyneet 
rinnakkain 1960-luvulta lähtien. (Vehmas 2005, 108.) Kehitysvammaisten omana vai-
kuttamisjärjestönä toimii kymmenen vuotta sitten (1999) perustettu Me Itse ry, yhdis-
tyksessä on tällä hetkellä n. 700 henkilö- ja kannatusjäsentä. Yhdistyksen tavoitteena on 
vammaisen omien oikeuksien tunnistaminen ja toiminta näiden oikeuksien puolesta 
sekä vammaisten henkilöiden siirtyminen vajaavaltaisuudesta itsemääräämiseen ja hy-
vään elämään muiden joukossa. Yhdistys on julkaisut oman vammaispoliittisen ohjel-
mansa ja julkilausumia, joissa he ottavat kantaa mm. vammaisen henkilön itsemäärää-
misoikeuteen ja täysivaltaiseen kansalaisuuteen liittyviin kysymyksiin. (Kehitysvam-
maisten tukiliitto ry.)  
 
2.3.3 Kumppanuutta ja arjen osallistavaa toimintaa 
 
Olen tähän mennessä tarkastellut kehitysvammaisten osallisuutta lähinnä yhteiskuntaan 
integroitumisen ja kansalaisuuden näkökulmasta. Simo Vehmas (2009, 115) liittää in-
kluusion yhteisön jäsenyyteen ja sosiaaliseen elämään. Hänen mukaansa täydellisen 
inkluusion toteutuminen vaatii rakenteellista ja asenteellista esteettömyyttä. Ainoastaan 
esteettömäksi rakennettu ympäristö mahdollistaa kehitysvammaisten osallistumisen 
yhteisen yhteisön elämään. Lisäksi tarvitaan sellaista vuorovaikutuksen ja sosiaalisen 
elämän tukemista joka mahdollistaa kehitysvammaisten henkilöiden osallistumisen ja 
mukaan tulon erilaisiin, kaikille yhteisiin tapahtumiin ja tilanteisiin.   
 
Kirsi Juhilan (2006, 49, 55) mukaan osallisuuden tukeminen  on erityisen tärkeää niiden 
henkilöiden ja ryhmien kohdalla, jotka uhkaavat jäädä yhteiskunnan ulkopuolelle tai 
joiden yhteiskuntaan integroituminen on erityisen haasteellista. Koska nämä integroitu-
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misen ongelmat ovat luonteeltaan paljolti sosiaalisia, katsotaan niiden ratkaisujen piile-
vän osallisuuden vahvistamisessa ja yhteisöllisyydessä. (Hämäläinen & Kurki  1997, 
14.) Kehitysvammaisten yhteiskuntaan integroitumisen ja osallisuuden vahvistamisen 
voidaan olettaa olevan yhteydessä myös heidän toimintakykyynsä ja arjessa saatavaan 
apuun ja ohjaukseen. Toimiva arki on avainkäsite kehitysvammaisen osallisuuden ko-
kemukseen ja yhteisön jäseneksi liittymiseen.  
 
Me Itse ry:n perustamista edelsi Kehitysvammaisten Tukiliiton Kumppanuusprojekti, 
jonka lähtökohtana oli kehitysvammaisten ihmisten voimaantuminen. Kumppanuuspro-
jektin lähtökohtana olivat kehitysvammahuoltoa arvioineet tutkimukset, joissa havaittiin 
kehitysvammapalveluja käyttävien asiakkaiden osattomuus itseään koskevassa päätök-
senteossa. Projekti toteutui osallistavana toimintatutkimuksena ja sen viitekehys raken-
tui voimaantumisteorioista, itsemääräämisoikeuden määrittelystä ja Paulo Freiren vapa-
uttavan kasvatuksen teoriasta.  (Kaukola 2000, 10, 23, 36–43.) Freiren edustaman sosi-
aalipedagogisen työn ytimessä on mahdollisuuksien, vallan ja itsemääräämisoikeuksien 
sekä kumppanuuden lisääminen niille ihmisryhmille, joiden elämänhallinnan mahdolli-
suudet ovat muita heikommat (Freire 2005; Kaukola 2000). Tämä Paulo Freiren ajatte-
lutapa poikkeaa ainakin osittain eurooppalaisen sosiaalipedagogiikan ajattelutavasta, 
joka on perinteeltään sosiaalityöpainotteista ja jossa ovat yhdistyneet hoidon ja kasva-
tuksen ulottuvuudet (Ranne 2002, 67).    
 
Kehitysvammaisten kohdalla sorron, vapauden ja dialogin käytännöt liittyvät vahvasti 
yksilön asemaan, päätöksentekoon ja itsemääräämisoikeuteen. Kaukola (2000, 45–46) 
tulkitsee Hannulan (2000) väitöskirjan pohjalta Freireä ja konkretisoi sorron toteutuvan 
kehitysvammaisten kohdalla mm. ympäristön fyysisenä, psyykkisenä ja sosiaalisena 
esteellisyytenä, toimeentulon niukkuutena, eriytyvinä palveluina, tarpeiden ja toiveiden 
huomiotta jättämisenä ja päätöksenteon ulkopuolelle jättämisenä. Samalla Kaukola kri-
tisoi manipuloivaa auttamista, joka toteutuu hänen mukaansa siten, että muut perheenjä-
senet päättävät kehitysvammaisen henkilön asioista, että toiminnan ja palvelujärjestel-
män alistavia reunaehtoja ja tuttua toimintakulttuuria ei kyseenalaisteta ja että vammai-
nen henkilö sopeutuu omaan tilanteeseensa eikä tiedosta omia valinnanmahdollisuuksi-
aan. Paulo Freiren (2005, 84–85, 97) vapauttavan kasvatuksen tavoitteena on auttaa 
henkilöä tunnistamaan omat oikeutensa ja velvollisuutensa, vaikuttamismahdollisuuten-
sa ja oma subjektiutensa. Kaukolan mukaan kehitysvammaisen henkilön yksilöllinen 
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muutosprosessi muuttaa yksilön aseman objektista subjektiksi ja sosiaalinen muutospro-
sessi muuttaa päätöksenteon antidialogisen käytännön dialogiseksi kumppanuudeksi  
( Kaukola 2000, 44).  
 
Osallistumisen rakenteellisten ja toiminnallisten esteiden lisäksi kehitysvammaisten 
osallisuuden tukemisen vaikeimmat haasteet löytyvätkin usein meistä itsestämme ja 
omista asenteistamme. Suomalaisen sosiaali-, kasvatus-, ja terveyspalveluiden historia 
on rakentunut hoivan ja kontrollin kulttuurista käsin, käyttäjäkeskeisyys tai asiakkaan 
oman subjektiuden ja asiantuntijuuden huomioiminen on vahvistunut  vasta vähitellen. 
Kumppanuuden lähtökohtana on kehitysvammaisten ihmisten omista kokemuksista läh-
tevä tieto (Määttä 2001, 78–81, 100–102; Juhila 2006, 119). Stephen M. Rosea (2003, 
201, 204) mukaillen kyse on siis kehitysvammaisen henkilön valtaistumisesta. Valtais-
tava tai voimaannuttava toiminta rakentuu toisiaan arvostavien ja kunnioittavien ihmis-
ten välisestä yhteydestä ja dialogista, jossa uskotaan siihen, että kaikki ihmiset kykene-
vät kasvamaan ja oppimaan ja osallistumaan.  Kehitysvammaisen henkilön itseohjautu-
vuus, itsenäisyys ja autonomisena aikuisena toimiminen muuttaa yhteisön totuttuja 
asenteita ja rooleja (Lehtinen 2003, 60) ja vahvistaa henkilön itsensä osallisuutta ja yh-
teisöön kuulumista.  Kehitysvammaisten henkilöiden kohdalla tämä tarkoittaa lisäksi 
konkreettisia tuen mahdollisuuksia esimerkiksi kommunikaatiossa ja puhetta tukevien 
apuvälineiden saatavuudessa (Häkkinen ym. 2010).  
 
Kaikesta edellä mainitusta huolimatta kehitysvammaisuuden monimuotoisuus ja laaja-
alaiset toimintakyvyn rajoitteet tuottavat hyvin käytännöllisiä ja konkreettisia osallistu-
misen ja osallisuuden esteitä. Erityisesti vaikeasti ja syvästi kehitysvammaiset ihmiset 
ovat täysin muiden huolenpidon varassa ja toisaalta heidän kommunikaatio- ja vuoro-
vaikutustaitonsa voivat olla hyvin heikkoja. Heidän hyvinvointinsa ja osallisuutensa 
mahdollistaminen rakentuu aikuisiässäkin usein varhaislapsuuteen kuuluvista elemen-
teistä: hyvästä perustarpeisiin liittyvästä hoivasta ja huolenpidosta sekä yhteisistä arjen 
toiminnoista. (Vehmas 2001, 114–115.) Syvästi kehitysvammaisen henkilö elää nyky-
hetkessä eikä hänellä useinkaan ole käsitystä ajasta, rutiininomaisesti toistuvat toimin-
nat opettavat häntä hahmottamaan jonkinasteisia syy-seuraussuhteita ja hän ilmaisee 
itseään kehonkielellä, ääntelyllä ja äänensävyillä. Vuorovaikutuksen ja kommunikoin-
nin rakentuminen syvästi kehitysvammaisen kanssa perustuu kehonkieleen, kosketuk-
seen, puheen äänensävyihin ja rytmeihin. Hän oppii tunnistamaan esineitä, jotka liitty-
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vät jokapäiväisiin toimintoihin ja ihmisiä, jotka kuuluvat hänen lähipiiriinsä. Oman ke-
hon aistituntemukset, rytmit ja perustarpeisiin liittyvät kehontunteet (nälkä, jano, kipu, 
kylläisyys jne.) ja hyvinvointi ovat keskeisessä asemassa kun tarkastellaan  syvästi kehi-
tysvammaisen henkilön osallistumista ja osallisuuden rakentumista.  (Mäki, 3–5.) 
 
Kehitysvammaliiton vuosina 2005 – 2008 toteuttaman OIVA -hankkeen mukaan vaike-
asti ja syvästi kehitysvammaisen henkilön kohdalla osallisuus muotoutuu mahdollisuu-
desta osallistua ja vaikuttaa omaan elämäntilanteeseensa. Erityisen tärkeää on osallistu-
minen erilaisiin arjen toimintoihin, koska jokapäiväisen toiminnallisuuden kautta voi-
daan vahvistaa kehitysvammaisen henkilön tietoisuutta omasta itsestään ja ympäristöstä 
missä hän elää. Toiminnallinen osallistuminen myös kehittää ja ylläpitää motorisia val-
miuksia sekä kehittää ja rohkaisee vuorovaikutukseen toisten kanssa.  Käytännössä osal-
listavat toiminnat ovat yksinkertaisia ja säännöllisiä ja liittyvät esimerkiksi pe-
rushoivaan, huolenpitoon ja ohjaukseen.  (Mäki; Martikainen 2009.) Kehitysvammais-
ten kanssa toimiessa kohtaaminen ja vuorovaikutus tapahtuvat kehitysvammaisen hen-
kilön ehdoilla. Kohtaamisen ja kumppanuuden ehtona on se, että toinen ihminen oppii 
tuntemaan kehitysvammaisen kokemusmaailmaa ja hänen tapansa ilmaista tunteitaan ja 
tarpeitaan. Vaikeasti ja syvästi kehitysvammainen henkilö jäsentää elämän todellisuut-
taan ja arkeaan hyvin konkreettisesti: näen pöydällä lusikan, kohta syödään. Kehitys-
vammaisen henkilö tapa ja kyky jäsentää lähiympäristöään, ja osallistua omaan elä-
määnsä rakentuu usein sensorisen integraation, multisensoristen toimintaympäristöjen ja 
kehollisten kokemusten sekä vuorovaikutuksen välityksellä.  (Nieminen 2009; Lehtinen 
& Pirttimaa 1993, 9.)  
 
Lehtisen & Pirttimaan mukaan kehitysvammaisten henkilöiden osallistaminen tapahtuu 
sosiaalisen integraation välityksellä. Parhaimmillaan sosiaalinen integraatio murentaa 
myös esim. työntekijä–asiakas –suhteeseen liittyvä vallan symboleja, kuten työntekijän 
ja asiakkaan / kehitysvammaisen henkilön tarkkaan rajattuja toiminnan tiloja, tauko-
huoneita, erillisiä wc-tiloja ja kanslioita. Lehtinen & Pirttimaa käyttävät osittaisen osal-
listumisen käsitettä, jolla he tarkoittavat sitä, että kehitysvammaiselta henkilöltä ei vaa-
dita täyttä suoritusta. Osittainen osallistuminen tarkoittaa osallistumista omien mahdol-
lisuuksien mukaan tuetusti. Osittainen osallistuminen on kehitetty nimenomaan vaikeas-
ti ja syvästi kehitysvammaisia henkilöitä varten. Se on aktiivista tekemistä osallistujan 
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oman toimintakyvyn ehdoilla, mutta se hyväksyy myös toimijan riippuvuuden toisesta 
ihmisen avusta ja ohjauksesta. (Lehtinen & Pirttimaa 1993, 24–25.)  
 
Vammaisten osallisuutta voidaan tarkastella monella tasolla. Yleisesti vammaisten osal-
lisuus on ihmisoikeus- ja tasavertaisuuskysymys, johon pyritään vaikuttamaan mm. yh-
teiskuntapoliittisilla toimenpiteillä ja ohjelmilla. (Linnakangas, Suikkanen, Savtschenko 
& Virta, 2006, 41). Yksilöllisesti tai ruohonjuuritasolla kehitysvammaisen henkilön 
arjessa kysymys on osallistumisesta ja valinnan mahdollisuuksista omissa jokapäiväisis-
sä toiminnoissa: koska herään, mitä syön, millaiset vaatteet haluan pukea, mihin haluan 
mennä tai mihin toimintaan osallistua. Kehitysvammaisten ihmisten osallisuuden mah-
dollistamista ja rakentumista pohdittaessa osallistumisten mahdollistamisen ja valinnan 
mahdollisuuksien näkökulmat ovat tärkeitä ja ne on hyvä pitää mielessä. 
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3 KEHITYSVAMMAISTEN OSALLISUUS KIRKON KONTEKSTISSA 
 
3.1  Osallisuus ja vammaisuus kirkon yleisissä strategioissa   
 
Kirkon virallinen strategiatyöskentely on tuottanut viime vuosina erinäisen määrän seu-
rakuntalaisten osallisuutta tukevia toimintalinjauksia. Otan tässä luvussa esille ainoas-
taan neljä strategista linjausta: Läsnäolon kirkon ja Meidän kirkko – Osallisuuden yhtei-
sön  sekä Vastuun ja osallisuuden yhteisön, joka on kirkon diakonia- ja yhteiskuntatyön 
strateginen linjaus 2010 ja oman tutkimusaiheeni kannalta merkityksellisimmän Kirkko 
kaikille -kirkon vammaispoliittisen ohjelman vuodelta 2003. Nämä strategiset linjaukset 
määrittävät kirkon virallista osallisuuspuhetta ja siihen liittyviä linjauksia myös vam-
maisuustematiikan ja kehitysvammatyön osalta. Kehitysvammaisuus ja kehitysvam-
maisten seurakuntalaisten asemaa ei erikseen mainita missään em. asiakirjoissa.   
 
Läsnäolon kirkko -strategiassa vuodelle 2010 painotetaan kirkon läsnäoloa ihmisten 
arjessa, kohtaamista ja uudistuvaa kansankirkkoa.  Meidän kirkko – Osallisuuden yhtei-
sö -strategia luotsaa kirkkoa vuoteen 2015. Osallisuuden yhteisö -strategiassa koroste-
taan kirkon yhteisöllistä olemusta johon osallisuus sisällytetään. Kirkko määrittyy ensi-
sijaisesti hengelliseksi yhteisöksi ja osallisuus osallisuudeksi kolmiyhteiseen Jumalaan. 
Osallisuuden yhteisönä kirkko on samalla kertaa sekä hengellinen että inhimillinen yh-
teisö, joka on avoin kaikille ja toimii vuorovaikutuksessa ympäröivän yhteiskunnan ja 
maailman kanssa. Osallisuuden yhteisönä oleminen haastaa kirkon organisaatiotasolla 
jatkuvasti arvioimaan ja kehittämään omaa toimintaansa sen kaikille tasoilla. Visionää-
riset suuntaviivat vuoteen 2015 korostavat seurakuntalaisten osallisuuden vahvistumista 
kirkon perustehtävän toteuttamisessa.   
 
Osallisuuden teoreettinen määrittely ja siihen kannustaminen on kirkon strategioissa 
hyvin esillä. Kirkon diakoniatyön yhteisöllisyyttä tutkinut Päivi Thitz (2010) kiinnittää 
kuitenkin huomion osallisuuspuheen takana havaittaviin auktoriteetteihin ja toiminnan 
subjekti-objekti määrittelyihin. Thitzin mukaan seurakuntalaiset näyttäytyvät strate-
giapuheessa sekä toiminnan toteuttajina että vastaanottajina. Strategisesti seurakuntalai-
set määrittyvät johonkin tiettyyn kohderyhmään kuuluviksi, kirkon työntekijöiden tuen 
kohteeksi tai toimintaan osallistuviksi kirkon jäseniksi. Kirkon työntekijät toimivat seu-
rakunnan toiminnan asiantuntijoina, seurakuntalaistensa puolestapuhujina ja tukijoina, 
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seurakuntalaisten oma asema jää helposti passiiviseksi toimintaan liittyvien toimien 
vastaanottajaksi.  Seurakuntalaisten oma osallistaminen ja osallisuuden tukeminen näyt-
täytyy Thitzin mukaan  sekin työntekijäkeskeisinä toimintoina: ”työntekijä pyrkii toi-
mintansa kautta saamaan seurakuntalaisen mukaan yhteisön toimintaan.” Seurakunta-
lainen on yhteisöön kutsuttu jäsen, joka osallistuu ja toimii hänelle annetun roolin mu-
kaisesti valmiiksi rakennetun toimintakehyksen sisällä. Seurakuntalaisena toimimista 
tarkasteltaessa Thitz ottaa esille myös kaksi muuta näkökulmaa. Passiivinen kirkon jä-
sen asettuu yhteisön keskiön sijasta sen marginaaliin ja aktiivinen seurakuntalainen toi-
mii työntekijän kumppanina. Yhteisön marginaaliin asettuminen  on tässä tapauksessa 
seurakuntalaisen oma valinta joka toisaalta kertoo yhteisöön kohdistuvasta kritiikistä ja 
aktiivisuudesta yhteisön valtaa vastaan. Seurakuntalaisen kumppanuus tuo seurakunnan 
jäsenen työntekijän rinnalle tasavertaiseen vuorovaikutukseen ja dialogiseen suhteeseen. 
Kumppani kantaa vastuuta yhteisön kehittämisestä ja toimii työntekijän kanssa yhteis-
työssä. Kumppanuus edellyttää ”vallan ja roolien uusjakoa” seurakunnan toiminnassa, 
siirtää työntekijän toiminnan toteuttajasta sen mahdollistajaksi ja vahvistaa seurakunta-
laisen osallisuuden kokemusta.   
 
Kirkon diakonia- ja yhteiskuntatyötä määrittää Vastuun ja osallisuuden yhteisö, diako-
nia- ja yhteiskuntatyön linja 2010. Diakonian perustehtäväksi linjataan kristilliseen us-
koon perustuvan oikeudenmukaisuuden, osallisuuden ja lähimmäisrakkauden edistämi-
nen henkilötasolla, yhteiskunnassa ja koko maailmassa. Visio vastuun ja osallisuuden 
yhteisöstä linkittyy Läsnäolon kirkko -strategiaan. Visiossa ja tavoitteen asettelussa ko-
rostetaan sitä että kirkko on olemassa ihmistä varten ja siksi kirkon on mahdollistettava 
ihmisten osallisuus Jumalan lahjoista, yhteys toisiin ihmisiin  ja autettava ihmisiä nä-
kemään elämän merkityksellisyys ja elämään vastuullista elämää. Osallisuus ja osallis-
tuminen rakentuu strategiassa kahdensuuntaiseksi linjaukseksi, kirkon osallisuudeksi 
yhteiskunnassa ja ihmisten osallisuudeksi kirkossa ja seurakunnassa.  Kirkon osallisuus 
yhteiskunnassa sisältää osallistumisen yleiseen arvokeskusteluun, huolehtimalla erityi-
sesti heikommassa asemassa olevien yhteiskunnan jäsenten huomioimisesta. Tavoitelta-
vassa seurakunnassa yhteinen vastuu, välittäminen ja toisista huolehtiminen kuuluu kai-
kille kirkon jäsenille eikä vain sen työntekijöille. Osallisuuden vahvistaminen liittyy 
syrjäytymisen ehkäisemiseen ja tavoitteena on seurakuntayhteisön kehittäminen seura-
kuntalaisten osallisuutta ja vuorovaikutusta edistäväksi yhteisöksi. Vapaaehtoisuus, tur-
vallisuus, yhteistyöverkostot ja kestävän kehityksen tukeminen nostetaan tavoiteltaviksi 
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asioiksi. Vastuu strategian vision ja tavoitteiden toteutumisesta suunnataan käytännössä 
seurakunnille.  
 
Merkittävin kirkon vammaistyötä suuntaava linjaus on Kirkko kaikille – kirkon vam-
maispoliittinen ohjelma, joka hyväksyttiin Kirkkohallituksessa elokuussa 2003. Ohjel-
ma tavoitteena on yhdenvertaisten osallistumis- ja vaikuttamismahdollisuuksien  luomi-
nen kaikille seurakuntalaisille ja seurakuntapalvelujen saavutettavuus. Tavoitteet ja toi-
menpide-ehdotukset on konkretisoitu 1) tiedotuksen,  2) saavutettavuuden ja esteettö-
myyden, 3) apuvälineiden käytön ja henkilökohtaisen avunsaannin,  4) vaikuttamismah-
dollisuuksien ja päätöksentekoon osallistumisen, 5) vertaistuen ja sielunhoidon, 6) työl-
listymismahdollisuuksien lisäämisen ja 7) verkostoitumisen osa-alueisiin.  Kirkko kai-
kille -ohjelmassa korostetaan seurakuntalaisen oikeutta osallistua seurakunnan toimin-
taan hänen omista lähtökohdistaan käsin. Samalla korostetaan sitä, että kirkon ja sen 
työntekijöiden tehtävänä on asettua rohkeasti vammaisen henkilön rinnalle kohtaamaan 
yhdessä hänen elämänsä tärkeät kysymykset, myös syrjinnän, kärsimyksen ja arjessa 
selviytymisen haasteet ja etsimään yhdessä hänen kanssaan elämän tarkoitusta ja armol-
lista Jumalaa. Kirkko kaikille -ohjelman tavoitteena on seurakunta, joka ottaa huomioon 
tasavertaisesti kaikkien jäsentensä tarpeet ja jossa on tilaa kaikenlaisille seurakuntalai-
sille. (Kirkko kaikille.) 
 
3.2  Seurakuntalaisen osallisuuden eri ulottuvuudet   
 
3.2.1 Seurakunnan jäsenyys    
 
Seurakuntalaisen osallisuutta kirkon kontekstissa voidaan lähestyä annetun, osallistuvan 
ja koetun yhteisöön kuulumisen kautta (Nivala 2008b, 166). Osallisuus toteutuu seura-
kunnan elämässä eri tasoilla ja eri tavoin. Evankelisluterilaisen kirkon jäseneksi tullaan 
kasteen kautta. Muita ehtoja kirkon jäsenyydelle ja seurakuntaan kuulumiselle ei ole 
olemassa. Kirkon täysivaltainen jäsenyys edellyttää kuitenkin 15-vuoden ikää, rippikou-
lun käymistä ja konfirmaatiota. Rippikoulun käynyt ja konfirmoitu seurakunnan jäsen 
saa 16-vuotta täytettyään äänioikeuden kirkollisissa vaaleissa, sen sijaan vaalikelpoi-
suuden edellytyksenä on edelleen 18-vuoden ikä. Kehitysvammaisten seurakuntalaisten 
vaalikelpoisuus on kuitenkin rajattu, koska kirkkolain mukaan vaalikelpoinen seurakun-
nan jäsen ei saa olla holhouksenalainen. (Kettunen 2003, 98; KL 1054/1993.)  
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Rippikoulun käyminen ja konfirmaatio ovat olleet kasteen lisäksi portti täysivaltaiseen 
seurakunnan jäsenyyteen. Rippikoulun juuret kristillisen kasvatuksen toteutumismuoto-
na ulottuvat kristinuskon ja varhaiskirkon kasteopetukseen, katekumenaattiin asti. Suo-
malaisen rippikoulun kehitys alkoi uskonpuhdistuksen vaikutuksesta 1500-luvun lopus-
sa, jolloin rippikoulusta tuli osa kirkon ja yhteiskunnan kasvatusjärjestelmää. Ennen 
kansakoulujärjestelmän syntyä, rippikoulu toimi sekä kirkollisen kristinopin opetuksen 
että kansan lukutaito-opetuksen toteuttajana. Vasta vuonna 1919 piispainkokous päätti 
ensimmäisen rippikouluun liittyvän ohjesäännön antamissuosituksesta. Parin vuoden 
kuluttua tästä v. 1921 säädetty oppivelvollisuuslaki merkitsi lopullisesti kirkon antaman 
alkuopetuksen ja rippikoulun eriytymistä ja alkuopetusvastuun siirtymistä yhteiskunnal-
le. (Pruuki 2010, 39–41.)  
 
Koska rippikouluopetus ja kansankasvatus olivat aluksi sidoksissa toisiinsa, kehitys-
vammaiset seurakuntalaiset jäivät usein rippikoulun ulkopuolelle, varsinkin jos heidät 
oli vapautettu oppivelvollisuudesta ”sielullisen poikkeavuuden takia” (Tuomola 2000, 
49). Ensimmäiset kehitysvammaisille suunnatut erilliset rippikoulut järjestettiin kuiten-
kin Vaalijalassa jo 1930 –luvulla. Säännöllisemmin kehitysvammaisten rippikouluja on 
pidetty 1960-luvulta lähtien. (Paananen 2000, 41.) Myöhemmin kehitysvammaisten 
rippikoulu myötäili kehitysvammaisten harjaantumisopetuksen (EHA 1 ja EHA 2) peri-
aatteita. Vuoden 1980 kirkkolaki velvoitti seurakunnat pitämään rippikoulua vuoden 
1980 rippikoulun malliohjesäännön mukaisesti. Tässä malliohjesäännössä huomioitiin 
erikseen  myös kehitysvammaiset ja muut erityisryhmät. Ensimmäinen kehitysvammais-
ten rippikoulusuunnitelma hyväksyttiin vuonna 1980 ja samalla kirkko hyväksyi en-
simmäisen kerran muodollisesti kehitysvammaiset seurakuntalaiset kirkon täysivaltai-
siksi jäseniksi. (Tuomola 2000, 50.) Nykyinen voimassa oleva Rippikoulusuunnitelma 
2001 on kaikille yhteinen.  
 
Osallistuva kirkon jäsenyys konkretisoituu seurakuntalaisuudeksi, seurakunnan toimin-
taan osallistumiseksi ja vaikuttamiseksi. Kokemus seurakuntaan kuulumisesta ja yhtei-
sön jäsenyydestä rakentuu toiminnan ja osallistumisen kautta. Toimintaan osallistuvan 
seurakuntalaisten osallistuminen ja osallisuus muokkautuvat  valitun tai annetun roolin 
mukaisesti hiljaisesta kuulijasta aktiiviseksi toimijaksi ja päättäjäksi. Hallinnollisesti 
kirkkomme organisaatio rakentuu edustuksellisen demokratian varaan, jossa seurakun-
talaisilla on mahdollisuus osallistua ja vaikuttaa yhteisten asioiden suunnitteluun ja to-
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teutukseen. Ruohonjuuritasolla, seurakunnan lukuisissa tilaisuuksissa ja konkreettisessa 
toiminnassa mukana oleminen tarjoaa monenlaisia mahdollisuuksia eri asteisille osalli-
suuden kokemuksille: sosiaalisista kontakteista ja ihmissuhteista aina vaikuttajan ja yh-
teisön vastuunkantajan tehtävään. Toiminnallinen osallisuus ei siis sinänsä näyttäisi 
eroavan minkään muunkaan yhteisön osallisuuden rakentumisesta.  
 
Osallistuva seurakuntalainen voi valita monenlaisesta toiminnan kirjosta mihin hän voi 
mennä mukaan. Pienryhmät, leirit, retket, tapahtumat ja jumalanpalvelukset vuorottele-
vat viikoittain, kuukausittain ja vuodenaikojen (kirkkovuoden) mukaan. Käynti eri seu-
rakuntien kotisivuilla viestii monenlaisista osallistumismahdollisuuksista. Paikallisten 
seurakuntien toiminta on muotoutunut kunkin seurakunnan toimintakulttuurin mukai-
seksi tarjonnaksi. Kirkon tutkimuskeskuksen julkaisema kirkon nelivuotiskertomus ko-
koaa toiminnan kirjon yhteen neljän vuoden välein ja nostaa esille keskeisimmät toimin-
taympäristöön ja toimintaan liittyvät muutokset ja haasteet seuraavalle nelivuotiskaudel-
le. Viimeisimmässä nelivuotiskertomuksessa vuosilta 2003 – 2007 kirkon vammaistyön 
osuudessa todetaan että … 
”..kukaan ei saa jäädä vammaisuuden takia osattomaksi jumalanpalveluk-
sesta tai syrjään seurakunnan muusta elämästä. Vammaiset henkilöt ovat 
tasa-arvoisia, toimivia seurakunnan jäseniä ja he ovat tuen kohteena vain 
siltä osin, kuin vammaisuus erityisesti edellyttää. … Seurakunnissa ko-
koontuu vammaistyön ryhmiä ja kirkon työntekijät järjestävät erityistoi-
mintaa, kuten ryhmiä ja leirejä.” (Monikasvoinen kirkko, 2008, 182–183.)  
 
Vuoden 2007 aikana seurakuntien diakoniatyössä kokoontui 560 erilaista vammaisille 
tarkoitettua pienryhmää. Näihin vammaisille kohdennettuihin ryhmiin osallistui 6 600 
seurakuntalaista. Tämä määrä sisältää kaikki vammaisryhmät, erityisesti kehitysvam-
maisille suunnatuista ryhmistä ei ole erillistä tietoa saatavilla.  Sen sijaan nelivuotisker-
tomuksessa mainitaan erikseen kehitysvammaisille suunnatut hiljaisuuden retriitit, joi-
den toteutuksesta vastasivat Satakunnan seurakunnat vuonna 2007. Toiminnan tavoit-
teena oli tukea kehitysvammaisten seurakuntalaisten hengellistä elämää ja kehittää kehi-
tysvammaisille suunnattua hengellistä työtä. (mt. 183–184.)  
 
3.2.2 Hengellinen osallisuus ja osallisuus Pyhän läsnäolosta 
 
Kirkon toimintakontekstissa ja seurakunnan toimintaa tutkittaessa ei voida ohittaa uskon 
ja osallisuuden hengellistä ulottuvuutta.  Yhteisöön kuulumisen kokemus pitää kirkon 
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kontekstissa sisällään myös hengellisen ulottuvuuden, joka tarkoittaa toimintaan osallis-
tumisen lisäksi kokemuksellista osallisuutta Pyhästä, Pyhän läsnäolosta ja rakastettuna 
olemisesta. Uskontunnustuksen mukaan seurakuntayhteys muotoutuu pyhäin yhteydek-
si, joka tarkoittaa liittymistä sekä oman seurakunnan jäsenyyteen että laajemmin aikaan 
ja paikkaan sitomattomaan Kristuksen kirkkoon. Pyhien yhteisö viittaa siis siten osalli-
suuteen sekä näkyvästä että näkymättömästä kirkosta.  (Pihkala 2009, 195, 204). Pyhän 
läsnäolo ja pyhyyden kokemus kuten hengellisyys laajemminkin on tieteellisesti sekä 
tutkimusmetodologinen ongelma (Thitz 2006) että tulkinnallisesti kiistanalainen kysy-
mys. Kiistanalaisuudesta huolimatta kokemus Jumalasta ja hengellinen osallisuus ovat 
oleellinen osa kristillistä uskoa, elämäntulkintaa ja seurakuntalaisuutta ja siksi en voi 
jättää sitä kokonaan huomioimatta.  (Pihkala 2009, 25–29.)   
 
Kristillinen ihmiskäsitys perustuu Raamatun luomiskertomukseen, jonka mukaan ihmi-
nen on luotu Jumalan kuvaksi, dialogiseen suhteeseen ja yhteyteen Jumalan kanssa. 
Ihmisen asema ja tehtävä maailmassa on ainutlaatuinen ja kolmikantainen. Se rakentuu 
suhteessa Jumalaan, toiseen ihmiseen ja luomakuntaan. (Peltonen 1979, 96; Hirsjärvi 
1985, 142; Pihkala 2009, 134–137.) Kristillisen itseymmärryksen pohjalta ihminen on 
itsessään arvokas juuri sellaisena kuin on. Tämä on myös kirkon kehitysvammatyön 
lähtökohta ja perusta, kirkon kehitysvammatyön ja Vaalijalan keskuslaitoksen perusta-
jan rovasti Otto Aarnisalon sanoin sanottuna ”Sellaista ihmisoliota ei olekaan, joka ei 
Jumalalle kelpaisi” (Huhta & Sillanpää 2007). Sen sijaan ihmiseksi kasvamiseen ja 
ihmisenä kasvamiseen tarvitaan yhteyttä toisiin ihmisiin, yhteisöä ja kasvatusta. Piispa 
Wille Riekkisen (2008, 89) mukaan kristillinen kasvatus auttaa meitä näkemään itsem-
me Jumalan edessä, antaa meille valmiuksia reflektoida omaa uskoa ja elämäämme sekä 
auttaa meitä jäsentämään koko elämäämme tästä todellisuudesta käsin.   
 
Hengellinen osallisuus on osallisuutta sanasta ja sakramenteista ja pyhien yhteydestä 
(Pihkala 2009, 205–219). Sana sisältää ajatuksen toiminnasta ja yhteydenpidosta Juma-
lan ja ihmisen välillä. Kristillisen tradition mukaan ”sanalla” on kolme tulkintakehystä. 
”Sanalla” tarkoitetaan Jeesusta, ihmiseksi syntynyttä Jumalan Poikaa, joka tekee Juma-
lan tahdon, tarkoituksen ja olemuksen tunnetuksi. Toiseksi ”sana” merkitsee evanke-
liumia, sanomaa ja kirkon opinmukaista julistusta: mitä Jumala teki ja miksi? Kolman-
neksi ”sanalla” viitataan Raamattuun kirjana, kirjoitettuun tekstiin, jossa kerrotaan 
Kristuksen ja kristinopin historiallinen viitekehys (pelastushistoria) ja selvitetään Kris-
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tuksen elämän, kuoleman ja ylösnousemisen merkitystä ihmiskunnalle. Sana viittaa siis 
sekä kristinopin keskeiseen oppisisältöön että Kristuksen persoonaan. (McGrath 1996, 
209–210; Pihkala 2009, 206–210.) Martti Lutherin mukaan Jumalan sanan tarkoitukse-
na on tehdä ihminen osalliseksi Jumalasta, hänen hyvyydestään ja rakkaudestaan (Rau-
nio 2003, 108).   
 
Kaste ja ehtoollinen ovat luterilaisen kirkkomme sakramentteja. Kristinopin mukaan 
sakramentit ovat Jumalan armon näkyviä merkkejä, joissa sana yhdistyy aineeseen: kas-
teessa veteen ja ehtoollisessa leipään ja viiniin. (Katekismus.) Sakramentit välittävät 
Jumalan armoa ja ovat merkki Jumalan lupauksesta. Lutherin mukaan sakramenttien 
keskeinen tehtävä oli vakuuttaa kristittyjä siitä, että he ovat osallisia Kristuksesta ja Ju-
malan valtakunnasta. (McGrath 1996, 549; Pihkala 2009, 211, 218.) Kasteessa meistä 
tulee osallisia Kristuksen kuolemasta ja ylösnousemisesta ja uudesta elämästä. Ehtoolli-
sessa olemme osallisia ”pyhästä mysteeristä”, Kristuksesta, Jumalan läsnäolosta ja kris-
tillisestä seurakunnasta. Jumalan sana, kaste ja ehtoollinen ovat tunnusmerkkejä ja us-
kon konkreettisia ilmaisuja. Seurakuntalaisten yhteyden ja osallisuuden perustana on 
yhteinen usko, rukous ja jumalanpalvelus, joihin osallistuminen vahvistaa osallisuuden 
kokemusta. (Katekismus.) 
 
Luterilaisessa perinteessä seurakuntalaisten hengellistä elämää on jäsennetty uskon äi-
dinkielellä, uskonnollisin ilmaisuin (Pihkala 2009, 31). Seurakuntalaisten hengellisen 
osallisuuden kokemus   jäsentyy luomisen (ihmiskäsitys ja ihmiskuva), lunastuksen 
(syntiinlankeemus ja anteeksianto)  vanhurskauttamisen ja  pyhityksen (yhteys ja osalli-
suus Jumalasta) kautta (Holopainen 2008, 359). Hengellinen osallisuus on Pyhän koh-
taamista ja osallisuutta Pyhästä. Pyhän ja pyhyyden kohtaamisessa on kysymys Jumalan 
kohtaamisesta, olemisesta Hänen edessään ja osallisuutta Hänen olemassaolostaan. Paa-
vo Kettusen mukaan hengellinen kokemus syntyy henkilön sisäisestä todellisuudesta ja 
hänen suhteestaan tuonpuoleiseen (transsendenttiseen), eikä näitä kahta asiaa voida erot-
taa toisistaan. Hengellinen kokemus on osa ihmisen psykodynaamista kokonaisuutta 
johon vaikuttavat hänen elämänhistoriansa, ihmissuhteensa ja tunne-elämänsä. Vaikka 
yksilön ja yhteisön elämänhistorialla on merkittävä osuus hengellisen elämän ymmär-
tämiselle ja jäsentymiselle, liittyy hengellisen elämään ja osallisuuteen myös salattu, 
selittämätön ja sanoittamaton alue: Pyhän kohtaaminen ja pyhyyden kokemus. (Kettu-
nen 2003, 361–365.)   
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Kehitysvammatyön pastori Margit Nyman (2000) puhuu syvästi kehitysvammaisten 
kohdalla ”ruumiin teologian” -käsitteestä. Hänen mukaansa ”Ruumiin teologia” sisältää 
läsnäolon kokemuksen, koskettamisen ja näiden perusteella rakentuvan vuorovaikutuk-
sen, myös sylin ja katseen teologian. Suuntauksen juuret löytyvät Raamatusta. Jeesus 
otti lapsen syliinsä ja siunasi hänet, kosketti sairasta, katsoi Pietariin. Jeesus kohtasi 
ihmiset heidän arjessaan, heidän elämänkysymyksensä ja kokemuksensa kautta.  Ruu-
mis on tunteiden koti ja ruumiin kieli viestintävälineistämme vahvin. Me olemme ruu-
mis ja ruumiin kautta olemme yhteydessä ympäristöömme ja yhteisöömme. Ruumiin 
kielen avulla meistä tulee tasavertaisia toistemme suhteen, tämän kielen alueella saman-
laisuutta on havaittu enemmän kuin erilaisuutta. Ruumiin kieli on realistinen, sillä on 
muisti ja se asettaa meille konkreettiset rajat silloin kun mielikuvituksemme voi laukata. 
Ruumiin muistilla ja luottamuksella on omat yhtymäkohtansa: kaiken luottamuksen ja 
yhteyden perustana on äidin syli varhaislapsuudessa, kokemus vuorovaikutuksesta ja 
katsekontaktista joka syntyy äidin ja vastasyntyneen välillä. Luottamus ja uskonelämän 
ensimmäinen kokemus syntyy, kun joku näkee nälkäni ja märät vaippani, ottaa syliin ja 
tulen hoidetuksi. (Nyman 2000, 140–143.)  
 
Hengellinen osallisuus ja osallisuus Pyhästä on ainakin osittain oman käsityskykymme 
ja ymmärryksemme ulottumattomissa. Juuri tästä syystä hengellinen osallisuus ja py-
hyyden ulottuvuus voi olla samalla selittämättömällä tavalla läsnä kaikkien ihmisten 
elämässä. Kristinuskon mukaan osallisuus Pyhästä ja Pyhän läsnäolosta ei vaadi mitään 
vaan toteutuu parhaiten ainoastaan vastaanottamalla. Osallisuus Pyhästä ja Pyhän läsnä-
olosta konkretisoituu liittymiseksi seurakunnan yhteiseen uskoon uskontunnustuksen, 
sanan ja sakramenttien välityksellä ja osallistumalla seurakunnan yhteiseen jumalanpal-
velukseen ja muuhun toimintaan.  
 
3.3 Osallisuuden kehittyminen kirkon kehitysvammatyön historiassa     
 
Evankelisluterilaisen kirkkomme usko perustuu raamattuun ja uskonpuhdistaja Martti 
Lutherin opilliseen tulkintaan siitä. Vammaisuuden käsite  ja vammaisen ihmisen asema 
raamatussa on kaksijakoinen ja ristiriitainen. Raamatussa, erityisesti Vanhassa testa-
mentissa vammaisuus kuvataan suhteessa terveisiin, epänormaalina tilana jonka ajatel-
tiin olevan lähinnä seuraus ihmisen tekemästä synnistä. Toisaalta Vanhan testamentin 
ohjeissa korostuu heikomman puolelle asettuminen ja siten myös vammaisen henkilön 
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suojeleminen muiden ihmisten julmuudelta ja pilkalta. Kristinuskon kannalta tarkastel-
tuna Uuden testamentin merkitys on kiistaton ja sen tulisi olla uskon ja kirkon tulkinnan 
ytimessä. Jeesuksen suhtautumisessa vammaisiin ja sairaisiin henkilöihin korostuu koh-
taaminen, läsnäolo, armahtaminen ja parantaminen. Jeesus otti kantaa sekä puheillaan 
että toiminnallaan ja halusi muuttaa Vanhan testamentin mukaista käsitystä vammai-
suudesta synnin seurauksena. Hän antoi vammaisuudelle uudenlaisen selitysmallin: ”… 
niin on tapahtunut, jotta Jumalan teot tulisivat hänessä ilmi”.   Uuden testamentin pa-
rannuskertomusten perusteella voidaankin ajatella, että synnin seurauksen ja tuomion 
sijaan lähtökohtana on hyväksyminen, laupeuden osoittaminen ja myötätunto. Simo 
Vehmaan (2005) mukaan hyväntekeväisyys ja laupeuden periaate on ollut merkittävässä 
asemassa sekä kristillisten kirkkojen että maallisten instituutioiden tekemässä vammais-
työssä. Uskonnollisten yhteisöjen kuten kirkonkin sisällä on kuitenkin monenlaisia nä-
kökantoja ja tulkinnallisia eroavaisuuksia ja siksi myös vammaisuus ja vammainen ih-
minen saatetaan kohdata eri tavoin.  
 
Nykyisellä vammaispalvelujärjestelmällä ja kirkon kehitysvammatyöllä on yhteiset juu-
ret. Suomen kehitysvammahuollon historiassa ensimmäiset merkittävät tapahtumat si-
joittuvat 1800-luvun puoliväliin ja loppupuolelle, jolloin annettiin ”Keisarillisen Majes-
teetin Armollinen Asetus Yhteisestä waiwaisholhouksesta Suomen Isoruhtinaan maas-
sa”. Samoihin aikoihin perustettiin ensimmäinen kehitysvammaisten lasten koulu Pie-
tarsaareen ja ensimmäinen kehitysvammalaitos perustettiin Perttulaan Hämeenlinnaan v. 
1890. (Häkkinen ym. 2010; Kaski ym. 2001, 316–317.) Kirkon kehitysvammaistyö on 
alkanut Suomen Kirkon Sisälähetysseuran toimesta (Malkavaara 2000, 25; Huhta & 
Sillanpää 2007, 19) ja se on alusta lähtien ollut vahvasti osa kirkon diakoniatyötä. Kehi-
tysvammatyö keskittyi alussa tätä tarkoitusta varten perustettuihin laitoksiin ja työn te-
kemisen mallit ja esikuvat löytyvät 1800-luvun Saksasta (Koskenvesa 2002; Kaski ym. 
2001). Saksan mallin mukaisesti toteutettu sisälähetystoiminta konkretisoitui Suomessa 
Suomen Kirkon Sisälähetysseuran toiminnaksi, jota johti Otto Aarnisalo. Aarnisalon 
toimesta perustettiin Sortavalan diakonilaitoksen yhteyteen Vaalijalan vajaamielislaitos 
ja laitosyhteisö 1900-luvun alussa. (Huhta & Sillanpää 2007, 21.) Aarnisalon mielestä 
heikommista huolehtiminen oli olennainen osa kirkon ja seurakunnan työtä. Hänen mu-
kaansa työ tuli aloittaa ”hädän äärimmäisestä päästä” ja ”kirkon on autettava niitä, 
joita kukaan muu ei auta”.  Vaalijalan laitosyhteisössä ei tyydytty vain kehitysvammais-
ten perushoitoon vaan Aarnisalo korosti kehitysvammaisten kuntoutusta ja opetusta ja 
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heidän omaa osallistumistaan laitosyhteisön elämään. (Sipilä 1954, 243; Rajala 2002, 
17.) Vaalijalan perustamisen jälkeen aloittivat toimintansa v. 1927 Helsingin diakonis-
salaitoksen yhteyteen perustettu Rinnekoti ensin Helsingissä ja myöhemmin Espoossa. 
Rinnekodin perustajan sisar Aino Miettisen mukaan kehitysvammaistyön ”ensisijaisena 
tehtävänä oli taistella kehitysvammaisten ihmisarvon puolesta ja hoivata heikompia”.   
Kolmas kirkollisen taustan omaava kehitysvammaishuollon yksikkö, Antinkartano,  
perustettiin 1950-luvulla Porin diakonissalaitoksen yhteyteen. (Inkala, Linnala, Mäki-
nen & Paananen 2000, 13, 20.)  
 
Seurakunnissa organisoitua vammaistyötä on tehty 1950-luvulta lähtien. Työhön on 
sisältynyt kotikäyntejä, leiritoimintaa, kerhoja ja kirkkopyhiä. (Paananen, Keltto & Piri-
nen 2000, 21.) Mikko Malkavaaran (2002, 246–247) mukaan 1960-luvulla diakonian 
tehtävät seurakunnissa keskittyivät vanhusten, rasittuneiden äitien ja heidän lastensa 
sekä vammaisten kanssa tehtävään työhön. Leiritoiminnassa huomioitiin mm. kehitys-
vammaiset lapset ja heidän vanhempansa. Vuonna 1974 kirkon kehitysvammaistyö sai 
oman työalasihteerin Kirkon Diakoniatyön Keskukseen ja erityishuoltopiireihin alettiin 
perustaa teologin virkoja (Inkala ym. 2000, 31–32). Samaan aikaan vastuu kehitysvam-
maisten huollosta ja kuntoutuksesta siirtyi vähitellen seurakunnilta ja laitosten kristilli-
siltä taustajärjestöiltä yhteiskunnan ja kuntien vastuulle. Vuoden 1975 alussa mm. Vaa-
lijalan keskuslaitos siirtyi Sisälähetysseuralta kuntainliiton omistukseen (Malkavaara 
2002, 250). Isot seurakunnat ja seurakuntayhtymät olivat perustaneet erityisiä diakonian 
virkoja kehitysvammatyötä varten jo 1960 – 70 -luvuilla silloisen valtionavun turvin. 
Näiden erityisvirkojen toimenkuvaan kuului alussa mm. sellaisia ohjaus- ja kuntoutus-
tehtäviä ja kotihoidonohjausta, jotka vuoden 1978 kehitysvammalaki siirsi kuntien teh-
täväksi. Kehitysvammaistyötä varten perustetut diakoniavirat kuitenkin säilyivät mutta 
uusia erityisvirkoja ei ole enää tiettävästi perustettu. Huomion arvoista on se, että kirkon 
ja seurakuntien tekemä kehitysvammaistyö on ollut merkittävä suunnannäyttäjä sekä 
hoitolaitosten että avohuollon kehittymiselle suomalaisessa yhteiskunnassa. (Inkala ym. 
2000, 35; Kaski ym. 2001, 316.)  
 
Tällä hetkellä kirkon kehitysvammaistyö on osa seurakuntien ns. yleistä diakoniatyöstä. 
Lisäksi kuntayhtymissä ja niiden ylläpitämissä palvelukeskuksissa (ent. erityishuoltopii-
rit) on päätoimisia kehitysvammatyön teologeja, joiden tehtävänä on yhdessä paikalli-
sen seurakuntien kanssa vastata, organisoida ja huolehtia kehitysvammaisille suunnattu-
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jen seurakuntapalvelujen toteutuksesta. Tämän päivän kirkon kehitysvammaistyön ta-
voitteena on mahdollistaa kehitysvammaisten seurakuntalaisten kristillinen kasvatus, 
hengellinen elämä ja seurakuntayhteys. Kristillisen kasvatuksen merkittävimpänä  osa-
alueena voidaan pitää rippikoulua, jossa annetaan tietoa kristinuskon sisällöstä ja ele-
tään käytännössä todeksi kristillistä elämäntulkintaa,  seurakuntayhteyttä ja hartauselä-
mää – ja jossa näitä taitoja sovelletaan jokapäiväiseen elämään ja kunkin osallistujan 
elämäntilanteeseen. Sieluhoito on merkittävä osa kristillistä elämää ja sen merkitys ko-
rostuu elämänkaaren muutosvaiheissa sekä erilaisissa elämän kriisitilanteissa. Lisäksi 
kirkon kehitysvammaistyön tavoitteena on kehitysvammaisten ja heidän läheistensä 
ohjaaminen mukaan seurakunnan toimintaan ja toisaalta seurakunnan toiminnassa vai-
kuttaminen niin, että myös kehitysvammaisilla henkilöillä olisi mahdollisuus mahdolli-
simman esteettömästi osallistua ja kokea seurakuntayhteyttä. (Suomen Evankelis-
luterilainen kirkko; Kaski ym. 2001, 343–345.)  
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS  
 
4.1 Tutkimuksen metodologiset lähtökohdat   
 
Tutkimukseni empiirisen aineiston muodostamisen lähtökohtana on Yhteinen elämä - 
projektin verkostoanalyysia varten kerätty haastatteluaineisto. Verkostoanalyysin kes-
keisenä tavoitteena on analysoida verkostotoimijoiden välisiä yhteyksiä ja vahvistaa 
yksittäisten toimijoiden keskinäistä asemaa toisiinsa nähden. Mattila & Peräkylä (1999)  
kuvaavatkin verkostoaineiston luonnetta molemminpuoliseksi ”sisarussuhteeksi”. Ver-
kostoaineistoja voidaan kerätä hyvin erilaisilla tavoilla, esimerkiksi kvantitatiivisen ky-
selyn, laadullisen haastattelun, arkistodokumenttien tai havainnoinnin keinoin. Verkos-
toanalyysin tuloksia voidaan tarkastella yksilö- ja ryhmätason tuloksina siten, että en-
sinnäkin tarkastellaan yksittäisen toimijan asemaa verkostossa, toiseksi voidaan tutkia 
verkostossa toimivien ryhmien keskinäisiä suhteita sekä ryhmien sisäisiä suhteita. Kol-
mannella tasolla voidaan kuvata verkostoyhteyksien määrää eli verkostotiheyttä. (Matti-
la & Peräkylä, 1999, 11–17.) Verkostoanalyysia varten keräämäni haastatteluaineisto 
alkoi kiinnostaa minua jo heti ensimmäisten haastattelujen tekemisen jälkeen. Verkos-
toanalyysin sijasta kiinnostuin kuitenkin niistä merkityksistä ja tulkinnoista, joita haas-
tateltavat omalle työlleen antoivat ja miten he haastattelujen kautta innostuivat kerto-
maan ja kuvailemaan omaa työtään.  Tämän ymmärryksen saattelemana ja kokemuksen 
myötä aloin suunnittelemaan tutkimustani.  
 
Edellä mainituista tutkimukseni lähtökohdista käsin ja tutkimusaineiston hankintatavas-
ta johtuen tutkimusotteeni on kvalitatiivinen.   Kvalitatiivisen l. laadullisen tutkimuksen 
tunnusmerkkeinä voidaan pitää aineiston hankintamenetelmää, tutkittavien näkökulman 
esille tuomista sekä aineiston analyysimenetelmää ja tutkijan asemaa. Niin ikään laadul-
lisen tutkimuksen ytimessä on tutkitun ilmiön ymmärtävä selittäminen ja olennaiseen 
keskittyminen (Eskola & Suoranta 2001, 15; Alasuutari 2007, 51.) Kvalitatiivisen tut-
kimusotteeni lähempi tarkastelutapa liittää tutkimukseni osaksi fenomenologis-
hermeneuttista tutkimussuuntausta.  
  
Fenomenologisessa lähestymistavassa tutkittavaa ilmiötä tarkastellaan aina jostakin 
tietystä näkökulmasta ja fenomenologis-hermeneuttisessa tutkimuksessa kyseessä on 
nimenomaan tiedon rakentaminen tutkittavien kokemuksen ja merkityksenannon kautta. 
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(Laine 2001, 26; Tuomi & Sarajärvi 2009, 34.) Hermeneuttinen ulottuvuus tutkimukses-
sa tarkoittaa tutkittavan ilmiön, tässä tapauksessa kirkon kehitysvammatyön ja kehitys-
vammaisen seurakuntalaisen osallisuuden mahdollistamiseen liittyvien asioiden ja niille 
annettujen merkitysten ymmärtämistä ja tulkintaa. Hermeneuttinen tulkinta rakentuu 
aiheen esiymmärrykselle ja spiraalinomaisesti etenevälle tulkintaprosessille, jota kutsu-
taan hermeneuttiseksi kehäksi. (Judén-Tupakka 2007, 64–65.) Oma esiymmärrykseni 
perustuu aikaisempaan työkokemukseeni  kehitysvamma-alalta ja kirkon diakoniatyön  
koulutuksesta sekä omiin arkisiin kokemuksiini ja sosiaalipedagogiikan opintoihin. Ti-
mo Laine (2001) korostaa tutkijan oman esiymmärryksen kriittistä ja reflektiivistä poh-
dintaa, jossa tutkija itsekriittisesti kyseenalaistaa oman tulkintansa ja asettaa ne koetuk-
selle. Hermeneuttisessa tulkinnassa tutkijan on pyrittävä astumaan kehän ulkopuolelle ja 
tarkastelemaan tutkimusaineistoaan ulkopuolelta. Samanaikaisesti hänen on pyrittävä 
näkemään  ”toisten” eli haastateltavien todellisuuksiin ja kokemuksiin ja käytävä dialo-
gista keskustelua tutkimusaineistonsa kanssa. (mt. 32–34.) Omassa tutkimuksessani 
tämän tutkimusaineiston kanssa käytävän dialogin ydinkysymyksen voikin muotoilla 
tyyliin, kun tässä haastatteluaineistossa kirkon kehitysvammatyöstä puhutaan näin, 
millaisia päätelmiä voin siitä tutkijana tehdä? (Alasuutari 2007, 88).   
 
Koska olen tutkimusorientaatiossani  kiinnostunut nimenomaan kirkon kehitysvamma-
työn käytännön jäsentämisestä ja kehittämisestä, tutkimuksestani on löydettävissä myös 
käytäntötutkimuksen elementtejä (Ks. Satka, Karvinen-Niinikoski & Nylund 2005). 
Haastattelemalla kirkon kehitysvammatyötä tekeviä työntekijöitä olen tallentanut sekä 
omaan että Yhteinen elämä -projektin tutkimuskäyttöön kirkon kehitysvammatyön ko-
kemustietoa. Tämä työntekijöiden haastatteluiden välityksellä jaettu hiljainen tieto 
(Koivunen 1997, 84) on rakentunut ja muokkautunut usein vuosien kuluessa, työelämä-
kokemuksen ja monitasoisen sosiaalisen vuorovaikutuksen kautta.  (Nurminen 2000, 
Satka ym. 2005; Väisänen 2006.)  
 
4.2 Haastattelumenetelmä ja aineiston hankinta 
 
Haastattelumenetelmänä oli puolistrukturoitu teemahaastattelu (Hirsjärvi & Hurme 
2000, 47). Teemahaastattelujen  (liite 4) teemat rakentuivat haastateltavan työn kuvaa-
misen ja työn tavoitteiden määrittelystä, kehitysvammaisten osallistumiseen ja osalli-
suuteen vaikuttavista tekijöistä, palvelujen ja tuen tarpeen havaitsemisesta, oman työn 
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hyvistä käytännöistä ja kehittämisajatuksista. Lisäksi kysyttiin ja pyydettiin arvioimaan 
sekä omia että oman työyhteisön osaamista, osaamistarpeita ja tulevaisuuden haasteita 
kirkon kehitysvammatyössä. Käytännössä teemat pysyivät samanlaisina kaikissa haas-
tatteluissa mutta kysymykset ja keskustelut mukautuivat  ja ”elivät” kulloisenkin pai-
kallisen tilanteen ja haastateltavien työntekijöiden omien aiheeseen liittyvien intressien 
mukaan. (mt. 48; Eskola 2007, 33.)  
 
Haastatteluaineisto on monipuolista ja polveilevaa. Pyrin rakentamaan haastattelutilan-
teet avoimen keskustelufoorumin kaltaisiksi tilanteiksi, joita teemat ohjaavat ja joiden 
sisältöjä voidaan muokata tarpeen mukaan tarkoituksenmukaisemmaksi. Tästä johtuen 
haastattelutilanteessa teemat saattoivat hyvinkin vaihtaa keskinäistä järjestystään ja esi-
tetyt kysymykset muotoutuivat osittain haastateltavan kerronnan mukaan. Tämä toki 
tarkoitti käytännössä myös sitä, että joitakin osa-alueita käsiteltiin toisissa haastatteluis-
sa tarkemmin ja syvemmin ja toisaalta jotkut toiset haastattelun osa-alueet  jäivät vas-
taavasti vähemmälle käsittelylle. Tämän tutkimukseni kannalta tällä ei kuitenkaan ollut 
oleellista merkitystä vaan haastatteluiden litteroinnin yhteydessä totesin saaneeni käyt-
tööni riittävästi materiaalia jatkotyöstämistä varten. Samalla havaitsin myös saavut-
taneeni jonkinasteisen saturaatiopisteen haastattelujen loppuvaiheessa.    
 
Teemahaastattelu valikoitui aineiston hankintamenetelmäksi nimenomaan Yhteinen 
elämä -projektin verkostoanalyysiin liittyvistä tavoitteista käsin. Verkostoanalyysin 
keskeisenä tavoitteena oli toimivan yhteistyöverkoston luomiseen ja projektin työnteki-
jänä koimme teemahaastattelun luonnolliseksi ja tarkoituksenmukaisimmaksi tavaksi 
jalkautua tulevien  yhteistyökumppaneiden pariin. Tiedonhankinnan lisäksi kasvokkain 
sovitun tapaamisen tavoitteeksi oli asetettu tutustuminen mahdolliseen tulevaan yhteis-
työkumppaniin ja verkostoituminen uusien kumppaneiden kanssa.  
 
Tutkimusaineistona käytin siis touko-kesäkuussa 2009 Yhteinen elämä -projektille te-
kemiäni kirkon ja seurakuntien kehitysvammaistyötä tekevien työntekijöiden verkosto-
haastatteluja. Haastateltavien valinnassa sovelsin sekä niin sanottua lumipallo-otantaa 
(Mattila & Peräkylä 1999, 24) että tarkoituksenmukaista näytettä (Silverman 2000, 104; 
Tuomi & Sarajärvi 2009, 86–87). Molemmissa valintatavoissa pääasiassa tutkijan / 
haastattelijan ratkaistavaksi jää, ketä otetaan mukaan haastateltaviksi. Suunnitellessani 
haastattelujen toteuttamista kysyin  Etevan kehitysvammateologilta vihjeitä siitä, ketä 
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hänen mielestään olisi syytä käydä haastattelemassa. Samanaikaisesti mietin toki itsekin 
keiden tapaamisesta ja haastattelusta projektin tavoitteisiin nähden hyötyisin eniten. 
Haastattelusuunnitelma hyväksyttiin projektiryhmän työkokouksessa toukokuussa 2009. 
Tämän jälkeen listasin mahdolliset haastatteluseurakunnat ja haastateltavat työntekijät 
(12 kpl) ja lähetin kaikille sähköpostiviestin, jossa esittelin projektia, kerroin verkosto-
analyysistä ja mahdollisen haastattelun tavoitteista ja liitin mukaan haastatteluteemat 
(liite 4). Pyysin mahdollisia haastateltavia tutustumaan haastatteluteemoihin ja lupasin 
palata asiaan puhelimitse lähiviikkojen aikana. Kirkon alan verkostoanalyysin ja siten 
myös tämän tutkimukseni tiedonantajiksi valikoitui varsin pieni, mutta harkitusti valittu 
haastateltavien joukko, joilta oletin saavani parhaiten tarvitsemani tiedon työtäni varten 
(Ks. esim. Tuomi & Sarajärvi 2009, 86).  
 
Haastateltavina oli yhteensä yhdeksän henkilöä ja haastattelut toteutettiin kahdeksassa 
eri seurakunnassa tai toimipaikassa joista siis yksi haastattelu toteutui parihaastatteluna. 
Haastattelun ulkopuolelle jäi neljä henkilöä, joista kahta en tavoittanut ja kahden kanssa 
en onnistunut löytämään yhteistä haastatteluajankohtaa muista työtehtävistä johtuen. 
Haastattelut tehtiin Etelä-Suomessa, Helsingin ja Espoon hiippakunnan alueella siten, 
että haastatelluista työntekijöistä kuusi toimi seurakunnan diakonian virassa ja heidän 
työnkuvansa yhtenä osa-alueena oli  kehitysvammaisten kanssa tehtävä työ. Diakonia-
työntekijät arvioivat   kehitysvammaisten kanssa tehtävän työn määrälliseksi osuudeksi 
10 – 15 % kokonaistyöajastaan ja työnkuvastaan. Vaikka työntekijöiden kehitysvamma-
työn osuus oli määrällisesti suhteellisen vähäinen, he olivat kuitenkin tälle työlle antau-
tuneita, kokivat kehitysvammatyön palkitsevana ja mielenkiintoisena. Kolme haastatel-
tavista henkilöistä oli kirkon kehitysvammaistyön erityisvirassa ja kahdella heistä työn-
kuva muodostui kokonaan kehitysvammaisten kanssa tehtävästä työstä. Yhdellä erityis-
viranhaltijalla työhön kuului myös muita työmuotoja.  
 
Haastattelijana pyrin luomaan haastattelutilanteesta mahdollisimman luontevan, turval-
lisen ja luottamuksellisen ilmapiirin. Oman kokemukseni mukaan tässä onnistuinkin ja 
haastattelutilanteet rakentuivat pääsääntöisesti tasavertaisiksi vuorovaikutustilanteiksi. 
Haastateltavat tiesivät haastattelujen tavoitteen ja tarkoituksen Yhteinen elämä -
projektin kannalta ja antoivat useimmiten myös suostumuksensa haastattelujen tallen-
tamisesta opetuskäyttöön. Tämä ei kuitenkaan estänyt haastateltavia esittämästä myös 
kriittisiä näkökulmia kirkon ja oman seurakuntansa toteuttamasta kehitysvammatyöstä. 
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Haastattelutilanteen tavoitteesta ja luonteesta johtuen kaikissa haastattelutilanteissa en 
pystynyt pitämään omaa rooliani haastattelijana täysin neutraalina vaan osallistuin kes-
kusteluun projektin työntekijänä ja verkostosuhteiden luojana. Roolini projektin työnte-
kijänä ja yhteyksien luojana on havaittavissa erityisen selvästi muutamassa haastattelus-
sa. Tutkimuksen kannalta tämä aktiivinen haastattelijan roolini on hyvä tiedostaa ja pi-
tää mielessä, koska se on saattanut vaikuttaa keskustelun kulkuun ja haastateltavan vas-
tauksiin.  Haastattelutilanteessa tallentamani keskustelu on rakentunut yhteisessä vuoro-
vaikutuksessa, samoin kuin tutkittavalle ilmiölle, tutkimusaiheelle annetut merkitykset 
ovat yhdessä rakennettuja (vrt. Hirsjärvi & Hurme 2000, 49).   
 
Ajallisesti haastattelut toteutettiin kolmen viikon aikana touko-kesäkuussa. Haastattelut 
kestivät keskimäärin tunnista kahteen tuntia, ne nauhoitettiin ja litteroitiin pääsääntöi-
sesti elokuun 2009 aikana. Tekemieni haastattelujen nauhoitukset ja litteroidut tekstit 
olen luovuttanut Yhteinen elämä -projektin käyttöön. Kun sitten päädyin tekemään 
omaa tutkimustani tästä samasta haastatteluaineistosta, kysyin luvan haastatteluaineis-
ton käyttämisestä Yhteinen elämä -projektin projektipäälliköltä ja projektiryhmältä. 
Lisäksi informoin haastateltavia sähköpostilla haastattelujen käytöstä tutkimukseni ai-
neistona.  
 
4.3 Aineiston käsittely ja analysointi  
 
Aineiston käsittelyä varten tallensin haastattelujen digitaalisen aineiston omaksi äänitie-
dostokseen. Tämän lisäksi litteroin haastattelut kirjoitetuksi tekstiksi (97 tekstisivua).  
Aineiston litteroinnin jälkeen päädyin tekemään ensin aineistolähtöistä l. induktiivista 
päättelyä ja analyysia (Hirsjärvi & Hurme 2000, 136). Laadullisen tutkimuksen ana-
lyysitavat vaihtelevat eikä Hirsjärvi & Hurmeen mukaan olekaan olemassa yhtä ainoaa 
oikeaa analyysitapaa vaan tutkija voi tarvittaessa ja halutessaan kokeilla ja kehittää 
myös itse erilaisia ratkaisumalleja laadullisen aineiston käsittelyyn.  Itse pyrin jo aineis-
ton litterointivaiheessa luomaan itselleni kokonaisvaltaisen kuvan siitä, millaista tietoa 
keräämäni aineisto sisältää. Tarkoitukseni oli saada itselleni mahdollisimman tarkka 
kuva siitä millaisesta ilmiöstä kirkon kehitysvammatyössä on kysymys. Aineiston käsit-
telyn alusta lähtien pyrin ymmärtämään sitä, mitä haastateltavat ovat vastatessaan  tar-
koittaneet (Laine 2001, 35). Litteroidessani nauhoitettuja haastatteluja pohdin samalla 
seuraavia kysymyksiä, joiden perusteella tein mielessäni aineistoon liittyvää esianalyy-
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sia. Millaista toimintaa kehitysvammaisille seurakuntalaisille järjestetään? Miten työn-
tekijät toimintaa kuvaavat? Millaisia haasteita ja kipukohtia he nostavat keskustelussa 
esille?  
 
Haastatteluaineiston litteroinnin jälkeen luin aineiston ensin muutamaan otteeseen läpi 
ja päätin sen jälkeen noudattaa Eskolan (2007, 44) ohjetta aineiston pilkkomisesta tee-
man mukaisiin kokonaisuuksiin. Järjestin aineiston tutkimuskysymysten mukaisiin tee-
moihin ja alateemoihin: 1) Kirkon kehitysvammatyön tavoitteet, 2) seurakuntien ja 
työntekijöiden omat tavoitteet, 3) seurakuntien toimintatavat ja toiminnan muodot, 4) 
toiminnan suunnittelussa ja toteutuksessa mukana oleminen, 5) toimintakykyä ja hyvin-
vointia tukevat tekijät, 6) osallistumista auttavat ja tukevat tekijät, 7) osallistumista es-
tävät ja haittaavat tekijät ja 8) kehitysvammaisten kanssa tehtävässä työssä tarvittava 
osaaminen. Lisäksi olin ryhmitellyt aineistosta erikseen työntekijöiden työnkuvaan liit-
tyvät maininnat, asiakasryhmiin ja yhteistyökumppaneihin liittyvät määrittelyt sekä työn 
tulevaisuuteen liittyvät huolenaiheet.  
 
Aineiston teemoittelua tehdessäni päädyin myös haastattelujen tunnistetietojen häivyt-
tämiseen anonyymiyden varmistamiseksi ja koska tutkimukseni tarkoituksena ei ole 
vertailla eri seurakunnista saamaani tutkimusaineistoa keskenään. Tutkimustulosten 
kuvailun yhteydessä käyttämissäni sitaateissa käytän ainoastaan hyvin yksinkertaisia 
tunnistetietoja:  SRKD = seurakunnan diakoniaviranhaltija ja EVH = kirkon kehitys-
vammaistyön erityisviranhaltija. Sitaateista olen lisäksi poistanut sisällön kannalta tur-
hat tilkesanat ja välttänyt samojen sanojen perättäistä toistoa.  
 
Laadullisen aineiston analyysi sisältää useita eri vaiheita, jossa eritellään ja luokitellaan 
materiaalia eri tavoin ja pyritään etenemään analyysista syvemmälle synteesin tasolle 
(Hirsjärvi & Hurme 2000, 144). Käytännössä tämä tarkoittaa siis aineiston hajottamista 
osiin ja sen uudelleen kokoamista sellaiseksi kokonaisuudeksi, jonka avulla tutkittavaa 
ilmiötä voidaan tarkastella teoreettisella tasolla. Tutkijan tulee Hirsjärven & Hurmeen  
(2000) mukaan edetä induktiivisesta aineistolähtöisestä päättelystä deduktiivisen tulkin-
nan vaiheeseen, jossa hän tarkastelee aineistoaan omasta ajatusmaailmastaan käsin ja 
pyrkii ymmärtämään tutkimaansa ilmiötä monipuolisesti ja kehittämään siitä sellaisen 
teoreettisen mallin, johon luokiteltu aineisto voidaan sijoittaa (mt. 150). Kyse on siis 
aineistolähtöisestä sisällönanalyysistä, joka etenee aineiston pelkistämisestä, sen ryhmit-
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telyn (teemoittelun) kautta teoreettisten käsitteiden luomiseen. Tutkimuskysymysten 
vastaukset muodostuvat analyysiprosessin kuluessa siten, että tutkija muodostaa ns. 
yleiskäsitteiden avulla teoreettisen tulkinnan tutkittavasta ilmiöstä. (Tuomi & Sarajärvi 
2009, 108–112.)  
 
Oman tutkimusaineistoni käsittelyssä etenin teemoittelun jälkeen tutkimustulosten ku-
vailuvaiheeseen siten, että yhdistin tutkimuskysymysteni kannalta keskeiset teemat 
kolmeen ryhmään. Ensimmäisen ryhmän muodostuivat tavoitteista, toimintatavoista, 
toiminnan muodoista ja suunnittelussa mukana olemisesta (1 – 4). Näiden teemojen 
avulla pyrin saamaan vastauksen  ensimmäiseen tutkimuskysymykseeni osallisuuden 
rakentumisesta. Toisen ryhmän teemoiksi valikoituivat osallistumista auttavat ja tukevat 
sekä sitä estävät ja haittaavat tekijät. Tähän toiseen ryhmään sisällytin myös työssä tar-
vittavaan osaamiseen liittyvät sisällöt (6 – 8). Toisen ryhmän teemojen avulla haen vas-
tausta toiseen ja kolmanteen tutkimuskysymykseeni. Kolmas ryhmä muodostuu aineis-
tosta (5), joka liittyy kysymykseeni osallistumisen merkityksestä kehitysvammaisen 
toimintakykyyn ja hyvinvointiin.  Analyysin alkuvaiheessa ja esianalyysia tehdessäni 
olin vielä varsin vakuuttunut siitä, että teen induktiivista l. aineistolähtöistä analyysia. 
Tässä teemojen ryhmittelyvaiheessa ja tekstin tuottamisen yhteydessä aloin kuitenkin 
lähestyä selvästi abduktiivista päättelyä (Hirsjärvi & Hurme 2000, 136) ja huomasin, 
että minun oli vaikea sulkea pois mielestäni joitakin teoreettisia johtoideoita ja ajatuk-
sia, jotka koin merkityksellisiksi ja jotka pyrkivät suuntaamaan ajatuksiani analysoin-
nissa. Vaikka analyysini ei varsinaisesti perustu näihin teoreettisiin ideoihin ja ajatuk-
siin, käytän niitä eräänlaisena ”peilinä” omalle tulkinnalleni, reflektoin ja keskustelutan 
aineistoani niiden välityksellä. Olen kuvannut aineiston käsittelyprosessin pääkohdat 
kuviossa 1.    
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KUVIO 1. Tutkimusprosessin kuvaus: aineiston hankinta ja analysointi 
 
Kun siis seuraavassa luvussa (luku 5) kuvaan tutkimustuloksiani ja pyrin rakentamaan 
niistä kehitysvammaisten osallisuuteen liittyvää teoreettista tulkintaa, tarkastelen ja ar-
vioin tutkimustuloksiani sosiaalipedagogiseen itseymmärrykseen osallisuudesta. Näin 
menettelemällä pyrin pääsemään synteesin tasolle ja luomaan itselleni syvemmän ym-
märryksen kirkon kehitysvammatyöstä ja kehitysvammaisten seurakuntalaisten osalli-
suuden mahdollistamisesta.  
 
4.4 Tutkimuksen luotettavuus    
 
Laadullisessa tutkimuksessa tutkimusraportti ja tutkimusprosessin kuvaus ovat keskei-
sessä asemassa tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa (Kiviniemi 2001, 81). Tämän 
lisäksi Eskola & Suorannan (2000, 210) mukaan pääasiallisin luotettavuuden kriteeri on 
tutkija itse, hänen subjektiviteettinsa ja toimintatapansa tutkimusprosessin aikana. Tästä 
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JA LITTEROINTI 
LITTEROIDUN AINEISTON TEEMOIT-
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syystä olen pyrkinyt  kuvaamaan ja perustelemaan tutkimuksen aikana tekemiäni valin-
toja avoimesti ja johdonmukaisesti. Olen myös pyrkinyt tuomaan esille oman roolini 
erityisesti aineistonkeruun alkuvaiheessa ja toisaalta pyrkinyt häivyttämään itseni ”pois 
näkyvistä” tutkimuksen edetessä. Tutkimustulosten raportointivaiheessa pyrin avoimuu-
teen ja läpinäkyvyyteen ja tuomaan tulkintani lukijan tarkasteltavaksi ja arvioitavaksi. 
Haastatteluista tehtyjen lainausten avulla tutkimusraportin lukijalle tarjoutuu mahdolli-
suus tarkastella tekemieni johtopäätösten perusteita (Vrt. Eskola 2007, 44). Lisäksi py-
rin keskusteluttamaan omaa aineistoani muiden tutkimusten ja teoriakirjallisuuden 
kanssa. Tätä kuitenkin vaikeutti se, että aiheesta oli kovin vähän saatavilla aikaisempaa 
tutkimusta ja kirkon kehitysvammatyön kirjallisuuskin on kovin niukkaa. Lähdemateri-
aalin osalta olen tietoisesti keskittynyt ainoastaan kotimaisen kirjallisuuden ja artikke-
leiden hakuun, koska Suomen evankelisluterilaisen kirkon ja sen seurakuntien toiminta-
tavat ovat kulttuurisesti varsin ainutlaatuisia maailmassa. Vastaavan tyyppistä tutkimus-
ta jatkossa tehtäessä on kuitenkin tarkoituksenmukaista huomioida ainakin muiden poh-
joismaiden vastaavia käytäntöjä ja kehitysvammaisten spiritualiteettia tutkittaessa laa-
jentaa näkökulmaa myös pohjoismaiden ulkopuolelle.  
 
Laadullisen tutkimuksen aineisto on yleensä tulkinnallisesti rikas ja monivivahteinen. 
Tästä syystä kysymys totuudesta ja tiedon objektiivisuudesta on laadullisessa tutkimuk-
sessa usein haasteellinen. Olen pyrkinyt omassa tulkinnassani ja ymmärryksessäni puo-
lueettomuuteen ja tasavertaisuuteen haastateltavilta saatuja tietoja analysoidessani.  
Täydellinen puolueettomuus on kuitenkin minulle omien taustojeni ja oman elämän- ja 
työkokemukseni vuoksi mahdotonta, myös Tuomi & Sarajärvi (2009, 136) korostavat 
täydellisen puolueettomuuden mahdottomuutta laadullisessa tutkimuksessa.  Olen kui-
tenkin tutkimusprosessin aikana pyrkinyt tiedostamaan omat aiheeseen liittyvät aikai-
semmat kokemukseni ja huomioimaan niiden vaikutuksen prosessin eri vaiheissa. Tut-
kimusaiheeni ei kuitenkaan ole sellainen että siitä ylipäänsä olisi mahdollista tuottaa 
absoluuttista ja muut vaihtoehdot poissulkevaa totuutta, vaan kysymys on ennemminkin 
kontekstuaalisesta tiedosta.  Lisäksi tutkimusaiheeseeni liittyy kiinteästi sellainen uskon 
ja hengellisen elämän ulottuvuus, joka on tieteellisesti problemaattinen ja ristiriitainen. 
(Vrt. Thitz 2006, 31; myös Pihkala 2009).  
 
Tutkimuksen luotettavuuden arvioinnin pohtimisessa voitaisiinkin jatkossa mahdollises-
ti miettiä ns. face-validiteetin käyttöä, jolloin tutkimustulokset esiteltäisiin haastatelluil-
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le työntekijöille ja muille kirkon kehitysvammatyön toimijoille (Tuomi & Sarajärvi 
2009, 142). Tämä voitaisiin toteuttaa esimerkiksi dialogifoorumin muodossa tai esitte-
lemällä tutkimustuloksia alan koulutus- tai neuvottelupäivillä. Näin valitut asiantuntijat 
voisivat arvioida tutkimustulosten ja todellisuuden suhdetta. Tutkimustulosten hyödyn-
nettävyyttä voisi vahvistaa em. arvioinnin jälkeen esimerkiksi kehittämällä valikoitujen 
paikallisseurakuntien kanssa yhteistyössä toimintatutkimuksen menetelmiä hyödyntäen 
malleja kehitysvammaisten seurakuntalaisten vaikuttamiskanaville ja osallisuuden li-
säämiselle. Tällöin myös kehitysvammaiset seurakuntalaiset itse tulisi ottaa mukaan 
subjektiivisiksi toimijoiksi ja kanssatutkijoiksi (Kaukola 2000; Matikka 2000; Numme-
lin, Matikka & Vesala 2000).    
  
Tutkimusaiheeni on liittynyt kirkon kehitysvammaistyöhön ja seurakunnan toimintaan. 
Tutkimukseni lähtökohta on ollut aiheeseen liittyvän tiedon tuottaminen ja toisaalta ke-
hitysvammaistyön käytäntöjen kehittäminen. Tutkimuksestani on siten löydettävissä 
käytäntötutkimuksen elementtejä kuten tutkimuskysymyksen liittyminen työn käytän-
töihin ja kohtaamisten tuottama kulttuurinen ymmärrys sekä työntekijöiden hiljaisen 
tiedon, ns. kokemustiedon, tunnistaminen ja tunnustaminen.    (Ks. Nurminen 2000, 34; 
Satka ym. 2005, 11–12.) Vaikka tutkimusaineisto on kerätty vain kahdeksasta seura-
kunnasta Uudenmaan alueelta, tutkimuksen lähtökohtana ei ollut selvittää kehitysvam-
maisten seurakuntalaisten osallisuuden rakentumista näissä kahdeksassa seurakunnassa 
vaan tarkastella kehitysvammaisten osallisuuden rakentumiseen vaikuttavia tekijöitä 
laajemmin. Tutkimustulosten hyödynnettävyyttä pohdittaessa voidaankin miettiä sitä, 
miten samankaltaisia tuloksia olisi saavutettavissa eri puolilta Suomea kerätyistä seura-
kunnan työntekijöiden haastatteluista (Silverman 2000, 110). Lisäksi tutkimustulosten 
hyödynnettävyyttä voidaan tarkastella myös käytännöllisen toimintatiedon ja työhön 
liittyvien hyvien käytäntöjen jakamisen sekä työn ja työmenetelmien kehittämisen in-
tresseistä käsin.   
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5 TUTKIMUSTULOKSET  
 
5.1 Osallisuutta tukevat tavoitteet ja toiminta 
 
Kehitysvammaisen seurakuntalaisen osallisuuden tarkastelussa olen pyrkinyt hahmot-
tamaan osallisuuteen vaikuttavia tekijöitä sekä kirkon virallisten tavoitteiden ja strategi-
oiden, organisaation rakenteen ja työntekijöiden arkeen liittyvien kertomusten varassa. 
Omien tutkimustulosteni raportoinnissa lähden liikkeelle tavoitetasolta josta etenen toi-
minnan kautta osallistumisen mahdollisuuksien, esteiden ja haasteiden kuvaamiseen. 
Lopuksi käsittelen osallistumisen ja osallisuuden kokemusten ja hyvinvoinnin välistä 
suhdetta ja työntekijöiden arvioita seurakunnan toimintaan osallistumisen merkityksestä 
kehitysvammaisen seurakuntalaisen hyvinvointiin ja toimintakykyyn.   
 
Tekemieni haastattelujen perusteella näkemykset kirkon ja seurakunnan tavoitteista ja-
kaantuivat viiteen luokkaan. Ensinnäkin yleisiin esteettömyyteen, saavutettavuuteen ja 
osallisuuteen liittyviin tavoitteisiin. Toiseksi yksilön ja lähiympäristön tukemiseen liit-
tyvät tavoitteet ja kolmanneksi yhteisölliseen vaikuttamiseen liittyvät tavoitteet. Neljän-
neksi konkreettiseen toimintaan liittyvät tavoitteet ja viidenneksi hengelliseen elämään 
liittyvät tavoitteet.  
 
Vahvimmin haastateltavat toivat esille näkemyksiä kehitysvammaisten seurakuntalais-
ten yhdenvertaisuudesta ja seurakuntatoiminnan saavutettavuudesta ja esteettö-
myydestä.   
… että myös vammaset ihmiset vois olla yhdenvertaisia ja myöskin siten 
että, kirkot ja seurakunnan elämä , se ois sillä tavalla saavutettavaa 
myöskin vammasille ihmisille – mä aattelen että ne on varmaan semmosia 
tärkeitä, tärkeitä ylätavoitteita niinku vammaistyössä. EVH 1.  
 
Kirkon tavoitteena on se, että meidän seurakuntalaiset eli kehitysvammai-
set seurakuntalaiset, voisivat osallistua seurakunnan toimintaan – se osal-
lisuus, sen osallisuuden tavoite, ett koska on esteitä, niin tavallaan niiden 
esteiden madaltaminen taikka poistaminen. EVH 2 
 
Työntekijöiden henkilökohtaisessa tavoitepuheessa toivottiin että kehitysvammaiselle 
seurakuntalaiselle löytyisi oma paikka seurakunnasta. Lisäksi työntekijät toivoivat, että 
seurakunnan toiminta koettaisiin mielekkääksi ja kehitysvammaiselle seurakuntalaiselle 
sopivaksi.  
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Ett olis tärkeetä, että se kehitysvammainen vois löytää sen oman paikkan-
sa seurakunnasta ja vois kokee sen niinkun mielekkääks ja itselleen sopi-
vaks. SRK4.  
 
Samalla kuitenkin yhdenvertaisuuteen ja esteettömyyteen liittyviin tavoitteisiin sisältyi 
käänteinen arjen todellisuus. Erityisesti viralliset kirkon tavoitteet (strategiat, ihmiskäsi-
tys ja lähimmäisen rakkaus) koettiin osittain ihanteena, jotka eivät kuitenkaan toteutu-
neet kaikilta osin  kirkon työn ja seurakuntatoiminnan arjessa. Työntekijöiden tavoittei-
siin liittyvät kommentit sisälsivät myös kriittisiä näkemyksiä siitä, miten puheet ja toi-
mintatavat eivät aina käytännön tasolla kohdanneet.  
… miettiä sitä, miten me huolehditaan heikompiosaisista – me paljon siitä 
kyllä kerrotaan, mitä kirkko oikeesti on ja mitenkä erilaiset ihmiset mah-
tuu seurakuntaan – tää on musta hyvin läheisesti ihmiskuvaan liittyvä ky-
symys – miten me – että musta siinä on hirveen paljon sellasta meiän us-
koon , uskoon liittyviä peruslähtökohtia, että ihminen riittää sellasena 
kuin on – niin musta on hyvin tärkeetä, että me myös teoin ja ihan käytän-
nössä näytettäis nää meiän uskon peruslähtökohdat että ihan todellakin 
erilaiset ihmiset mahtuu mukaan. EVH 3.  
 
Toiseen ja kolmanteen luokkaan kuuluvien tavoitteiden kohdalla oli osittain vaikea rat-
kaista sitä, kumpaan luokaan työntekijän esittämä  tavoite tai asia paremmin kuuluisi. 
Molemmat tavoiteluokat sisältävät erilaisuuden hyväksymiseen ja vammaisen henkilön 
itsemääräämisoikeuteen ja oman äänen kuulemiseen liittyviä tavoitteita. Päädyin kui-
tenkin jakamaan tavoitteet näihin kahteen luokkaan tavoitteiden sanoittamisessa ilme-
nevien nyanssien perusteella. Toiseen tavoiteluokkaan valikoituivat sellaiset tavoitteet, 
joiden painopiste oli asetettu yksilön ja hänen lähiympäristönsä tukemiseen. Nämä 
tavoitteet asettuivat vahvasti yhteisen arjen ja juhlahetkien kokemisen ja jakamisen 
tasolle.  
…Liittyy ihan niihin seurakunnan muihinkin toimintalinjauksiin… että 
mitkä on ihmisen arkiset tarpeet ja sitten seurakuntayhteyden luominen – 
se tavoite on se, että voidaan jakaa näitä arjen asioita mutta myöskin tar-
jota näitä pieniä juhlahetkiä, kirkkopyhien, joulun ja rippikoulun – että on 
myös näitä juhlahetkiä: arkea ja juhlahetkiä. SRKD6.   
 
Henkilökohtaista seurakuntalaisen tukemista ja arjen asioiden jakamista tapahtui erityi-
sesti kehitysvammaisille suunnatuissa pienryhmissä ja diakoniatyön asiakaskäynneillä 
joko kehitysvammaisen seurakuntalaisen kotona tai diakoniatyön vastaanotolla.  
 … joitain kehitysvammaisia jotka käy aina täällä juttelemassa toimistol-
la… niin keskustellaan, he voivat miettiä seurusteluun liittyviä juttuja, he 
voi miettiä tälläsiä, joku asuu kotona, niin on omat ajatukset asioista ja 
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mitä sitten vanhemmat sanoo ja sitä ristiriitaa vähän, että miten niitä. 
Kuolema on joskus sellainen, että on kuollut joku läheinen – niin haluaa 
jutella. Joku on työelämässä mukana silleen, niin miettii näitä työjuttuja ja 
miettii asioita, kun joku asia jännittää  ja miten siitä… elikä hyvin tämmö-
seen arkiseen elämään liittyviä juttuja. SRKD 4.  
 
Kehitysvammaisen henkilön omaan subjektiuteen, elämänhallintaan ja arjen tuke-
miseen liittyviä asioita käsiteltiin  myös leireillä käytyjen keskustelujen ja yhteisten 
kokemusten jakamisen kautta.  
  Kyllä se lähtökohta kaikessa toiminassa on siinä, että otetaan todesta 
niitten ihmisten kysymykset, joita kohdataan… Minust se on niinku tää 
ydin, tää henkilökohtainen kohtaaminen – jollakin tavalla, että on se sitten 
täällä tai siellä tai jollakin matkalla, retkellä. Mitä me tehdään ja jossa 
jaetaan tavallaan sitä, sitä koko elämää – tää ei oo niinku se paras koh-
taamisen paikka tää toimisto … vaan se on joko koti taikka sitten, missä 
on kaikki minulle tärkeät asiat ja niin.. taikka sitten se on, missä me kulje-
taan yhdessä ja jaetaan sitä, mitä me koetaan niinku yhdessä, että ett se 
on ehkä se kaikkein suurin löytö mitä on, että suostuu siihen jakamiseen. 
EVH 2 
 
Työntekijät toivat esille erityisesti kehitysvammaisten seurakuntalaistensa yksinäisyy-
den kokemukset ja itsenäistymiseen liittyvät pohdinnat.   
 … mä oon nyt rajannu mun asiakastyön tämmöseen kriisityyppiseen työ-
hön, että kehitysvammaisten pariss on hyvin paljon yksinäisyyttä.. EVH 3.  
  
Seuraavan tavoiteryhmittymän tavoitteet painottuivat yhteisölliseen ja yhteiskunnalli-
seen vaikuttamiseen ja vammaisten ihmisarvokysymyksiin. Työntekijät kokivat ole-
vansa vammaisten seurakuntalaistensa puolesta puhujia ja ”puolen pitäjiä” jossain 
määrin myös yhteiskunnan palvelujärjestelmän sokkeloissa. Keskeiseksi asiaksi nousi 
selvästi työntekijöiden huoli heikompiosaisista ja tähän liittyen yhteiskunnallisen vai-
kuttamisen kysymys koettiin tärkeäksi kirkon tehtäväksi (vrt. Rättyä 2009, 79–85, 161–
162 ). Tämä yhteiskunnallinen vaikuttaminen nähtiin myös yhteisenä kollegiaalisena 
tehtävänä,  varsinkin erityisviranhaltijoiden puheissa korostui yhteinen toiminta yhtei-
seksi hyväksi.  
Se on kokonaiskirkon tehtävä … asioitten hoitaminen, että jotkut asiat me-
nis eteenpäin niin totta kai me silloin lähdetään työryhmänä taikka täm-
mösenä ryhmänä niinku kollegoitten kanssa kysymään jonkun asian pe-
rään… pyritään vaikuttamaan  niin että ne muutokset tulisi. EVH 2.  
 
Henkilökohtaisen puheen tasolla korostuivat yhteisölliset tavoitteet ja verkostoitumisen 
ja yhteistyön merkitykset. Yhteistyön rakentaminen ja säilyttäminen eri toimijoiden 
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kesken koettiin tärkeäksi tavoitteeksi sekä seurakunnan sisällä että paikallisella tasolla. 
Varsinkin erityisviranhaltijoiden työssä painottui yhteistyöhön perustuva työn järjestä-
minen ja koordinointi. Yksi heistä kertoikin ”satsaavansa tämmöiseen yhteisötyöhön”:  
.. on erilaisia yhteisöjä, missä vieraillaan – on erilaisia yhteisöjä mihin 
kutsutaan mukaan ja mun tavoitteena on tässä luoda sellaisia tai antaa 
mahdollisuuksia sellaiseen toimintaan, mikä sopii kehitysvammaisille, että 
mä en oo välttämättä se ihminen joka tekee kaiken tai kohtaa kaikki ihmi-
set, vaan yritän mahdollistaa ja tuoda kehitysvammasten asioita niinkun 
framille… EVH3.  
 
Neljännen luokan tavoitteet liittyivät seurakuntatyön konkreettiseen toteuttamiseen 
ja toiminnan tasolle. Työntekijät ilmaisivat yhdeksi kirkon kehitysvammatyön tavoit-
teeksi toimintaa tukevan materiaalin tuottamisen ja toisaalta esimerkiksi leiritoiminnan 
järjestämisen. Leiritoiminnan osalta työntekijöiden ajatuksen jakaantuivat kahtia, joista 
toinen ryhmä edusti leirimyönteistä asennetta ja toiset olivat  vastaavasti sitä mieltä, että 
virkistyspainotteisen leiritoiminnan järjestäminen kehitysvammaisille ei ollut ensisijai-
sesti seurakunnan perustehtävän mukaista toimintaa. Kehitysvammaisten nuorten eri-
tyisrippikoulu ja siihen liittyvät tavoitteet tulivat haastatteluissa vahvasti ja myönteisesti 
esille. Rippikoulu määriteltiin seurakunnan perustehtäväksi ja se haluttiin toteuttaa laa-
dukkaasti myös leirinä, vaikka se vaatiikin muuta toimintaa selvästi enemmän henkilös-
tö,- aikataulu-, tai taloudellisia resursseja.  
 
Rippikoulu nousi esille kaikissa haastatteluissa ja sen merkitys kehitysvammaisen 
osallisuuden rakentumisessa muodostui keskeiseksi. Kehitysvammaisten nuorten 
rippikoulut toteutetaan pääsääntöisesti pienryhmissä siten, että lievästi kehitysvammai-
sille tarjotaan muutaman vuorokauden mittaista leiririppikoulua ja syvästi kehitysvam-
maisten rippikoulu toteutetaan päiväkokoontumisina. Käytännön järjestelyiden näkö-
kulmasta mm. henkilöstöä on enemmän suhteessa rippikoululaisiin ja huomattavasti 
enemmän verrattuna tavallisten nuorten rippikouluihin.  
.. leiririppikoulut on, oiskohan suurin ollut joku 11 – 12, mutta se on ihan 
maksimi ja sitten varmaan tohon 5 – 6 pienimmillään on ollut sitten. Ja 
sitten nää vaikeimmin kehitysvammaisten päivärippikoulut , niin niissä on 
se korkeintaan neljä, 3 – 4 ollut sitten. Ja työntekijöitä on aina silleen, että 
joka seurakunnasta mistä on rippikoululaisia on diakoniatyöntekijä. Ja 
sitten järjestävästä seurakunnasta tulee pappi ja kanttori ja kehitysvam-
mateologi on pappina niinkun. Ja jokaisella nuorella on oma avustaja … 
ja yökkö on sitt vielä leirillä… SRKD 4.  
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Vuoden 2001 rippikoulusuunnitelman astuttua voimaan on yhä useammassa seurakun-
nassa pyritty kehittämään rippikoulutyötä siten, että erityisrippikoulujen määrää on py-
ritty vähentämään ja mahdollisimman monet  erityistä tukea kaipaavista nuorista integ-
roidaan tavallisiin rippikouluihin. Integroiduista rippikouluista on saatu paljon hyviä 
kokemuksia mutta samalla on kyselty riittävien resurssien ja osaamisen perään. Par-
haimmillaan kehitysvammaisen nuoren liittyminen mukaan tavallisten nuorten rippikou-
luun voi olla kaikille osapuolille positiivisesti kasvattava kokemus. Tämä vaatii kuiten-
kin sopeutumisvalmiuksia kaikilta osallistujilta ja toimijoilta.  
…mä pidän sitä niinku hyvänä kehityksenä että sinne mahtuu ja tota mä 
luulen, että se on myöskin niinku semmost kasvatusta niinku niin sanotuil-
le terveille nuorille ja yks kehitysvammanen tyttö, joka olis voinut käydä 
kehitysvammasten rippikoulun  mutt hän sanoi, että hän halus päästä – oli 
tärkeetä päästä samassa kirkossa kun sisko – tulla konfirmoiduksi ja, ja 
nää meiän rippikoulut – ett se niinku järjestettiin niin ja mukautettiin niin, 
että must se on menny aika kivasti ja mä oon kyllä ollut tyytyväinen siitä, 
siit kehityksestä… SRKD7.  
 
Toisaalta integraatiomallissa on ollut ”tosi haastavia tilanteita vuosien varrella ns. 
normaaleissa ripariryhmissä, kun joku ei pärjää ryhmän mukana”. Vanhemmilla ja 
rippikoululaisella on oikeus valita haluamansa rippikoulumuoto, mutta pääsääntöisesti 
rippikouluryhmät valikoituvat perusopetuksen mukaisesti, jolloin harjaantumisopetuk-
sessa olevat kehitysvammaiset nuoret ohjautuvat kehitysvammaisten rippikouluryhmiin. 
Integroitumisen kannalta merkittävimmäksi tekijäksi näyttää muodostuvan vammasta 
johtuvat toimintakyvyn rajoitukset tai haastavan käyttäytymisen  ilmenemismuodot.  
… syvästi kehitysvammaisten kohdalla tarvitaan niinku ammattiavustajia 
ja tavallaan diakoniatyöntekijän avustajan taidot ei riitä siihen, että niin 
monivammaisista ihmisistä on kysymys… esimerkiksi mulla on viikko sit-
ten konfirmoitu syvästi kehitysvammaisten ryhmä, jossa seurakunta mak-
soi yhdelle niinku kaks avustajaa, kun se ei muuten niinku toiminu… 
SRKD8.   
 
Rippikoulun opetuksessa korostuu konkreettisuus, havainnollisuus ja toiminnallisuus. 
Opetuksen tiedollisen annin sijasta painotetaan osallistumista, yhteisiä kokemuksia, ja 
hengellistä elämää.  Rippikoulun ilmapiirissä korostetaan hyväksymistä, nuorten arvos-
tamista ja myönteistä tunneilmastoa. Yhteisessä hartauselämässä painotetaan välittämis-
tä, turvallisuutta ja hyväksymistä. Kirkkovuoteen ja uskoon liittyviä asioita eletään ja 
koetaan yhdessä.  (Kuusi & Porkka 2006.) Vaikka osallistuminen rippikouluun osoittau-
tui haastattelujen perusteella merkittäväksi tekijäksi kehitysvammaisen seurakuntalaisen 
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osallisuuden rakentumisessa, työntekijöiden puheissa tuli esille myös huoli rippikoulun 
jälkeisen toiminnan puutteesta. Työntekijät kokivat ongelmallisena sen, että seurakun-
nan toiminnassa ei yleensä ollut järjestetty sellaista nuorten toimintaan mihin kehitys-
vammaisen nuoren olisi voinut ohjata rippikoulun jälkeen. Tavalliseen nuorisotyöhön 
osallistuminen on usein kehitysvammaiselle  nuorelle liian haasteellista ja hänen erityis-
tarpeensa koetaan usein rajoittavaksi ja liian vaativiksi ottaa huomioon. Jatkossa kannat-
taisikin miettiä: Millaiset edellytykset seurakuntien nuorisotyöllä on vastaanottaa kehi-
tysvammaisia nuoria mukaan toimintaansa? Ja miten toimintatapoja voitaisiin muuttaa 
tai kehittää niin, että kehitysvammaisten nuorten olisi mahdollista tulla mukaan nuoriso-
työn toimintoihin? 
 
Lisäksi tavoitteisiin ja toimintaan liittyvissä keskusteluissa nousi esille diakoniatyön 
ytimestä lähtevä etsivä työ ja jotka jäävät muun avun ulkopuolelle (vrt. Veikkola 
2002, 123; Hakala 2007; 231) myös kehitysvammaisten kohdalla. Tähän liittyen haasta-
teltavat määrittivät kehitysvammaisuuteen liittyen ns. väliinputoajaryhmiä tai asiakkai-
ta. Erityisesti he nostivat esille päihteistä kärsivät kehitysvammaiset, maahanmuuttaja-
perheisiin syntyvät ja niissä kasvavat vammaiset lapset ja nuoret tai ne kehitysvammai-
set, joilta puuttuu kehitysvammadiagnoosi ja jotka siten rajautuvat helposti yhteiskun-
nan tarjoaman palveluverkoston ulkopuolelle. Nämä asiakasryhmät tarvitsevat erityistä 
huomiota ja näiden  hätä tulisi tiedostaa myös yhteiskunnan puolella uudella tavalla.  
… sitten on se oman alan perustehtävä siinä säilynyt ja diakonisesti mä 
oon hirvittävän tärkeenä nähny sen … oon kaupungin työntekijöitä tavan-
nu ja miettiny tätä kenttää … kipukohtia, mitkä on sellaisia kehitysvam-
masia ketkä kaikkein eniten tarttee apua niin tällä hetkellä nimettiin päih-
teistä kärsivät kehitysvammaiset, niillä on tois paljon ongelmia ja sitten 
yks mikä on, niin maahanmuuttajaperheet, joissa on kehitysvammainen 
lapsi… EVH3.  
 
Kirkon työn ytimessä on hengellinen työ, mutta hengellisyyteen ja hengelliseen hyvin-
vointiin liittyvät tavoitteet jäivät virallisiin tavoitteisiin liittyvässä puheessa vähimmälle 
huomiolle. Syynä saattaa olla kirkon työn hengellisyyteen liittyvä itsestäänselvyys, asia 
ei tule puheeksi, koska se on niin itsestään selvää.  Toisaalta kun tarkastellaan työnteki-
jöiden haastattelujen henkilökohtaisen tavoitepuheen ja toiminnan kuvauksen sisältöjä, 
niin siellä hengelliset tavoitteet tulevat selvästi vahvemmin esille kuin virallisessa tavoi-
temäärittelyssä. Toiminnan kuvaamisen tasolla diakoniatyöntekijät ottivat esille työnsä 
hengellisen ja kristillisen perusluonteen useassa kohdassa. Työn kristillinen luonne oli 
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se ydintavoite ja perustehtävä, johon kaikki muu toiminta tuntui nojaavan. Työtä teh-
dään, jotta kehitysvammainen seurakuntalainen …” vois löytää uskon Jumalaan”. 
SRKD4.  
… vammaistyössäkin ois kirkkaana mielessä, että mikä tää meiän juttu on 
- että se on nimenomaan tää hengellisen elämän kehittäminen ja sitä kaut-
ta niinku mitä se vammasille on… se on semmosen hengellisen elämän 
niinku kehittäminen ja siihen mahdollisuuden tarjoaminen, sen harjoitta-
miseen… SRKD8.  
 
Mielenkiintoinen havainto on myös se, että haastateltavista ainoastaan kehitysvamma-
työtä tekevät erityisviranhaltijat puhuivat kirkon virallisista tavoitteista ja perusseura-
kuntatyötä tekevät diakonian viranhaltijat aloittivat tavoitepuheensa hyvin vaatimatto-
masti,  kommentoimalla ”en mä tiedä, että osaisinko vastata”.  
… varmaan näistäkin on strategiat olemassa ja paperit, mä en oo, me ol-
laan kaikki strategiat aika huonosti luettu, mutta mitä täs nyt viimeaikoina 
sitt on ollu, niin … mitä me on puhuttu työntekijöitten kesken.. SRKD7.  
 
Itse jään pohtimaan kysymystä miten kirkon virallisen tavoitetason visiot ja tavoitteet 
konkretisoituvat arjen käytännöiksi seurakunnissa, käytännön toiminnassa (vrt. Thitz 
2006; Thitz 2010). Kirkko kaikille -kirkon vammaispoliittinen linjaus ja kirkon viralli-
set strategiat toimivat suuntaa antavina kirkon linjauksina joihin perustuen paikalliset 
seurakunnat asettavat omat tavoitteensa ja painopisteensä. Näin seurakunnat luovat 
omat tavoitteensa myös diakoniatyöhön ja sen osana toteutettavaan kehitysvammatyö-
hön. Seurakunnan ja sen työntekijöiden työlleen asettamien tavoitteiden perusteella voi-
daan tehdä havaintoja siitä, mikä omassa työssä nähdään tärkeäksi, mitkä ovat paikalli-
set haasteet ja miten niihin vastataan. Kaikissa seurakuntatyötä tekevien diakoniatyön-
tekijöiden haastatteluissa tuli ilmi, että kehitysvammaisten kanssa tehtävää seurakunta-
työtä ei oltu priorisoitu diakoniatyön erityisesti painopisteeksi. Tätä perusteltiin mm. 
sillä, että yhteiskunnan järjestämät kehitysvammaisten palvelut toimivat tänä päivänä 
erittäin hyvin.  
 
Luokitellessani seurakuntien työntekijöiden esittämiä omaan työhönsä liittyviä tavoittei-
ta huomasin, että osa työntekijöiden mainitsemista tavoitteista sijoittuu konkreettisuu-
dessaan jo hyvin lähelle toiminnan kuvausta. Työntekijöiden asettamissa tavoitteissa ja 
toiminnan kuvauksessa heijastuu vahvasti seurakunnissa tehtävän kehitysvammatyön 
käytännön arki. Haastateltujen työntekijöiden edustamissa  seurakunnissa tehdään työtä 
pääsääntöisesti samanlaisella konseptilla. Työn keskeisinä toiminnan muotoina työnte-
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kijät kuvasivat seurakunnan yleisiä toimintatapoja, kuten 1) kehitysvammaisten rippi-
kouluja, 2) pienryhmä- ja kerhotoimintaa, kuten sururyhmiä tai keskustelupiirejä, 3) 
jumalanpalveluksia , joista osa toteutettiin useamman seurakunnan yhteistyönä, 4) seu-
rakuntailtoja ja muita isompia tapahtumia, kuten joulu- ja kevätjuhlia sekä pääsiäisvael-
luksen, 5) laitos- ja kotikäyntejä, 6) leirejä ja retkiä sekä 7) sielunhoitoa ja keskusteluja.  
Toiminnan kuvaamisessa yhteiseksi nimittäjäksi muodostui kuitenkin se, että mainittu 
toiminta oli useimmissa tapauksissa kohdennettu nimenomaan kehitysvammaisille 
seurakuntalaisille. Tämä siitä syystä, että kehitysvammaisten osallistuminen seurakun-
nan yleiseen toimintaan koettiin haasteelliseksi nimenomaan henkilölle itselleen, esim. 
kommunikaatiovaikeuksien ja erityisten maneerien tai sopimattoman ja arvaamattoman 
käytöksen vuoksi.   
… nää kehitysvammaiset, joilla on erityisesti näitä mielenterveysasioita 
yhdistettynä – että heillä menee tää uskonnollisuus ehkä aivan, aivan yli, 
tai sitten tää niinku he ei ehkä heti tiedä, mitkä on nää seurakunnan ra-
jat… jotka saattaa huudella kirkossa tai villiintyä tai jotakin muuta… että 
mikä on niinku normaalia käyttäytymistä ja sitten aika moni kehitysvam-
mainen tulee aika iholle kiinni, että miten , miten niinkun siedetään sitä ja 
miten niinkun rajataan, miten luodaan näitä rajoja…  
EVH 3.  
 
Seurakunnan perustehtävää korostettiin haastateltavien puheissa ja kun pyysin määritte-
lemään tehtävää tarkemmin, se määriteltiin seurakuntana toimimiseksi tässä yhteiskun-
nassa, yhteisötyöksi , kehitysvammaisten rippikouluksi, seurakuntayhteyden luomiseksi  
ja hengellisen elämän kehittämiseksi ja kristilliseksi toiminnaksi.   
 
5.2 Osallistuminen suunnitteluun ja toiminnan toteutukseen  
 
Osallisuuden keskeisinä ulottuvuuksina pidetään yleisesti kansalaisten osallistumista 
itseään koskevan toiminnan suunnitteluun ja toteutukseen (Valtioneuvoston selonteko 
2002; Nivala 2008b, 125–126). Valtioneuvoston selonteon (2002) mukaan osallisuus 
toteutuu vaiheittain tieto-osallisuudesta, suunnittelu- ja päätöksenteko-osallisuuden 
kautta toimintaosallisuudeksi. Hesan Nuorten Ääni -hankkeessa v. 2004 (Nuorisoasi-
ainkeskus) näihin osallisuuden vaiheisiin liitettiin vielä ideointi- ja arviointiosallisuuden 
ulottuvuudet. Nivalan mukaan kansalaisen osallisuuden rooleja on neljä: vastaanottaja, 
kannanottaja, toteuttaja ja identifioituminen. Meidän kirkko – osallisuuden yhteisö - 
strategiassa määritetään seurakunnan vapaaehtoistoiminnan vahvistaminen yhdeksi kes-
keiseksi painopistealueeksi vuoteen 2015 mennessä. Käytännössä tavoitteeksi on siis 
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asetettu seurakuntalaisten toimintaan osallistumisen ja vaikuttamisen mahdollisuuksien 
lisääminen (Meidän kirkko, 2007, 41; Strategiaopas seurakunnille 2009, 30;). Myös 
Kirkko kaikille – kirkon vammaispoliittisessa ohjelmassa kannustetaan ja korostetaan 
vammaisten seurakuntalaisten osallistumista päätöksentekoon sekä äänestämällä että 
asettumalla ehdokkaaksi   kirkollisissa vaaleissa. Miten sitten kehitysvammaiset seura-
kuntalaiset ovat mukana suunnittelemassa ja vaikuttamassa seurakunnan toimintaan?  
Ovatko he mukana suunnittelemassa ja toteuttamassa seurakunnan toimintaa?  
 
Haastattelujen perusteella voidaan todeta, että kehitysvammaiset seurakuntalaiset ovat 
vielä varsin vähän mukana toiminnan suunnittelussa ja toteutuksessa. Tämän kaltainen 
osallisuuden toteutuminen on toki vierasta vielä muussakin kirkon toiminnassa. Seura-
kuntatoiminnan kulttuurinen perintö rakentuu edelleen työntekijän ja osallistujan perin-
teisistä rooleista käsin ja näin ollen toimintaan vaikuttamiselle ei ole muissakaan seura-
kuntalaisryhmissä vahvoja perinteitä (Thitz 2010). Kehitysvammaisten suunnittelu- ja 
vaikuttamisosallistumisen lisääminen on kiinni ensisijaisesti työntekijöiden omista asen-
teista ja muutosvalmiudesta.  
 … aika mones paikas on tietsä vielä silleen, että ikään kuin ylhäältä anne-
taan – ett se pitäis olla enemmän niin, että vois olla itse niinku tota muka-
na suunnittelemassa, mutta se on koko – tää koskee koko kirkon työtä, ett 
jos mä ajattelen, että aika paljon on me ollaan niin työntekijäkeskeisiä, et-
tä me ikään kuin kaadetaan ihmisten suuhun, ett pitäis olla enemmän sitä, 
että otetaan ihmiset mukaan suunnittelemaan … vaikka leiriä suunnittele-
maan. Aina muutaman – vois ihan hyvin olla muutama kehitysvammainen 
– että mitä siellä leirillä on kiva tehdä ja mitä ne haluaa ja muuta – että 
kyllä siinä mun mielestä on kehittymistä meillä kirkossa….(Mikä sun mie-
lestä estää ottamasta mukaan suunnitteluun?) …  yks on työntekijöiden 
asenteet – ett se asennemuutos pitäis alkaa työntekijöistä … että ne seura-
kuntalaiset oli ne kehitysvammaisia tai ketä tahansa – että ne otettais 
niinku mukaan suunnittelemaan sitä toimintaa – mutta myöskin saattaa ol-
la asenteet siellä toisellakin puolella, samalla lailla, että odotetaan niinku  
valmista – että kun mehän maksetaan tästä, ett pitääks meidän nyt tehdä 
jotain tai itse suunnitella… Mikä muu sitä vois estää? Että jos me oltais 
valmiita muutokseen ja tämmöseen, niin mikä sitä estäis…  EVH 1 
 
Tekemieni haastattelujen perusteella kehitysvammaisten suunnitteluun osallistumisessa 
ja toimintaan vaikuttamisessa on kuitenkin tunnistettavissa neljänlaisia rooleja ja osal-
listumisen malleja. Ensinnäkin voidaan puhua ns. ideointi- ja palautteenantomallista 
(vrt. ideointi- ja arviointiosallisuus, kannanottaja). Ideoinnissa ja palautteen antamisessa 
keskeisintä on oman mielipiteen ilmaiseminen ja kuulluksi tuleminen. Ideointiin voi-
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daan osallistua sekä toiminnan suunnitteluvaiheessa että toiminnan jo alettua. Samoin 
palautetta voidaan kerätä toiminnan lopussa ja vielä toiminnan kestäessä. Oleellista on 
palautteen ja ideoinnin huomioonottaminen ja sen vaikutus työntekijän tekemään työ-
hön.  
 … kyllä mä aina palautetta pyydän … oon kyselly että oisko tämmöselle 
tarvetta, tarvetta ja toiveita on aina ollut ja nää seurakuntaillatkin tuli 
ihan niinku kehitysvammaisten omista tarpeista… EVH 3. 
 
 
… semmonen toimintamalli on koettu hyvänä, että ihmiset voi tulla elä-
mään ja meillä ei ole siellä semmosta leiritoimintaa, niinku sellasta että 
me oltais tehty ohjelmaa  ja sitten sen ohjelman mukaan elettäis , vaan ta-
vallaan siinäkin lähdetään siitä, että minkälaisia asioita he haluaa niinku 
tehdä siellä ja me ollaan niinku sitä jakamassa yhdessä ja mä ajattelen, 
että se on aikalailla vahva, tietyllä lailla toimintamalli – vaikka se ei ole-
kaan mikään niinku metodi… EVH 2.  
 
Ideointi- ja palautteenanto-osallistumisen lisäksi kehitysvammaiset seurakuntalaiset 
toimivat  työntekijän kumppanina suunnittelutyöryhmissä (päätöksenteko-osallisuus, 
kannanottaja, toteuttaja ja identifioituminen) tai vapaaehtoisena toimijana avustavissa 
työtehtävissä tai esiintyjänä seurakunnan tapahtumissa (toimintaosallisuus, toteuttaja ja 
identifioituminen).  
 … meidän seurakuntaillassa on tämmönen työryhmä, jossa on kehitys-
vammaisia ja sitten meiän seurakuntaillassa on puheenjohtaja ja varapu-
heenjohtaja ja he on kehitysvammaisia ja he on niinkun sillä tavalla yh-
dessä meidän kanssa miettimässä mitä, minkälaisia asioita ja ketä vieraita 
mahdollisesti kutsutaan ja näin… EVH 2.  
 
… käsityöryhmässä oli meillä kehitysvammaisia mukana, jotka suunnitteli 
vähän sitä toimintaa (yhteisvastuukeräys), oli konsertti srk-keskuksella 
niin siin oli heitä suunnittelemassa ja myöskin osallistumas laulamalla 
yhdessä konsertissa ja sit jos joku kirkkopyhä tai muu niin he on tietysti it-
se siinä osallisena esiintymässä ja tekemässä, että se on niinku lähtökohta 
että he itse suunnittelevat ja esiintyvät siinä… … Tuomasmessu, jossa on 
kehitysvammaisia mukana – ainakin yksi oikein aktiivinen, hän on sitten 
suunnittelussa mukana, osallistuu siihen messun toteutukseen, on ristin-
kantajana ja on niinku yritetty luoda niitä mahdollisuuksia… … käsi-
työihminen kutoo villavaatteita, kun oli lähetyspiirin tempaus …  lapsille 
Afrikkaan…   SRKD 5.  
 
Seuraavassa taulukossa olen tarkastellut osallisuuden tasoja ja osallistujan rooleja sekä 
suhteuttanut ne haastatteluissa esille tulleisiin tai oman työkokemuksen kautta saatuihin 
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konkreettisiin esimerkkeihin kehitysvammaisten seurakuntalaisten osallistumisen tasois-
ta (vrt. Valtioneuvoston selonteko 2002; Nivala 2008b, 171).  
 
TAULUKKO 1. Osallisuuden rakentumisen tasot.  
 
Osallisuuden 
tasot 
Tieto-osallisuus Ideointi- ja 
suunnitte-
luosallisuus 
Päätöksente-
ko-osallisuus 
Toiminta-
osallisuus 
 
Palaute- ja 
arvioin-
tiosallisuus 
Roolit Vastaanottaja Kannanottaja Toteuttaja, 
osallistuja 
Osallistuja, 
toteuttaja, 
identifioitu-
minen 
Kannanotta-
ja, toteuttaja,  
Lievästi 
kehitys-
vammainen 
Saa ja hankkii 
itselleen tietoa 
seurakunnan toi-
minnasta, tieto on 
ymmärrettävässä 
muodossa (selko-
kieli) 
Kertoo srk:n 
työntekijälle 
toiveistaan tai 
osallistuu toi-
minnan, esim. 
tapahtuman tai 
leirin suunnit-
teluun työryh-
män jäsenenä 
Osallistuu 
työryhmän 
jäsenenä toi-
minnan toteu-
tukseen, päät-
tää esim. 
omasta oh-
jelmaosuudes-
taan tapahtu-
massa. Osal-
listuu seura-
kuntavaalei-
hin, toimii 
luottamus-
henkilönä.   
Esiintyy ta-
pahtumassa, 
toimii YV-
kerääjänä, 
tekee tuotteita 
myyjäisiin. 
Toimii luot-
tamushenki-
lönä.  
Antaa palau-
tetta seura-
kunnan toi-
minnasta. 
Kehittää 
työntekijän 
kanssa toi-
mintaa yh-
dessä.  
Vaikeasti 
kehitys-
vammainen 
Tieto mahdollisuu-
desta osallistua 
srk:n toimintaan on 
saavutettavassa ja 
ymmärrettävässä 
muodossa (vaihto-
ehtoiset kommuni-
kaatiomenetelmät) 
Kertoo avusta-
jalle haluaako 
lähteä mukaan 
tapahtumaan 
tai leirille. 
Kertoo mitä 
haluaa leirillä 
tai tapahtumas-
sa tehdä, osal-
listuu hartaus-
hetken virren 
tai laulun valin-
taan tai Valit-
see esim. oman 
leiriaskartelun 
materiaalit tai 
viestittää mitä 
haluaa leirillä 
tehdä 
Osallistuu 
toimintaan ja 
on mukana 
päättämässä 
asioista ja 
tekemässä 
valintoja 
oman toimin-
takykynsä 
mukaan.  
Osallistuu 
toimintaa 
seurakuntalai-
sena, tekee 
pieniä, konk-
reettisia oman 
toimintaky-
kynsä mukai-
sia tehtäviä, 
esim. jakaa 
virsikirjat, 
sytyttää / 
sammuttaa 
kynttilät, 
tekee myy-
jäistuotteita 
yhdessä mui-
den kanssa 
Antaa palau-
tetta toimin-
nasta.  
 
 
   
Kehitysvammaisen seurakuntalaisen suunnitteluun ja päätöksentekoon liittyvän osallis-
tumisen ja osallisuuden tukeminen edellyttää yhteistyöhön liittyviä valmiuksia sekä 
seurakunnan työntekijöiltä että kehitysvammaisilta itseltään. Asenteellisten esteiden 
lisäksi osallistumista voivat rajoittaa mm. arkuus ja erilaiset pelot sekä käytännölliset 
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usein kommunikaatioon liittyvät vaikeudet, kuten vaikeus puheen ymmärtämisessä ja 
tuottamisessa. Toisaalta usein riittää, että yksi työntekijä tai yksi kehitysvammainen 
seurakuntalainen tiedostaa asian, haluaa lähteä mukaan ja tekee aloitteen uudenlaisesta 
tavasta toimia. Seurakunnan toimintakontekstissa on suotavaa hyväksyä myös seurakun-
talaisen passiivinen rooli ja valinnanmahdollisuus erilaisten roolien välillä. Passiivista 
kohteena olemista ei osallisuuspuheessa suosita, mutta kirkon kontekstissa passiivisuus 
voidaan ymmärtää myös ei-toiminnallisena läsnäolona. Ei-toiminnallisen olemisen ja 
osallistumisen tarkoitus ja ydin liittyvät kiinteästi Pyhän läsnäoloon ja hengellisen osal-
lisuuden kokemukseen. Pyhän läsnäolo ja pyhyyden kokemus vaatii usein pysähtymistä 
ja hiljentymistä, hengellinen osallisuus voi siten toteutua osallistujan läsnäolona ilman 
aktiivista toimintaa.   
 
5.3 Osallistumisen ja osallisuuden mahdollisuudet ja esteet        
 
Kehitysvammaisten seurakuntalaisten osallistuminen voi mahdollistua tai estyä hyvin 
monesta syystä. Kehitysvammaisten seurakuntalaisten kohdalla vamman vakavuus ja 
monenlaiset toimintakyvyn rajoitteet vaikuttavat osallistumismahdollisuuksiin usein 
muita seurakuntalaisryhmiä enemmän ja moninaisemmin. Osallistumisen ja osallisuu-
den mahdollistaminen näyttää konkretisoituvan haastattelujen perusteella rippikoulun 
tarjoamiin mahdollisuuksiin, tiedottamisen ja verkostoitumisen mahdollisuuksien hyö-
dyntämiseen sekä perheen ja henkilökunnan seurakuntamyönteiseen asenteeseen.  
 
Haastateltavien puheessa korostui seurakunnan toiminnan periaatteellinen avoimuus 
kaikille. Osallistujiksi kuitenkin valikoitui melko hyvätasoisia ja lievästi kehitysvam-
maisia henkilöitä, jotka pystyivät osallistumaan toimintaan itsenäisesti. Kommunikaa-
tio- ja vuorovaikutustaitojen rajoitteet sekä kehitysvammaisen hoidettavuus tai 
avustajan tarve määriteltiin osallistumista rajaavaksi tekijäksi.  
 Tietysti kaikille on avoinna kaikki seurakunnan tilaisuudet, ett sehän on 
meillä periaate, että he voivat osallistua mihin vaan, jos he kokee ja kyllä 
sunnuntainakin kun mä käyn kirkossa, niin siellä on muutamia jotka itse 
kulkee asuntolasta … he osallistuu seurakuntaan omien kykyjen ja taitojen 
ja halujen mukaan… sellasia melko hyvätasosia, jotka pystyy liikkumaan 
tai tulemaan, ettei se pyörätuolikaan ole esteenä, niitä on ollut mutta että 
jollakin tavalla pystyy osallistumaan , etteivät oo kauheen hoidettavia, että 
tämmöseen harrastus- tai tähän virkistys- tai keskustelutoimintaan ohjau-
tuu sellaset.  SRKD 5 
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 .. ne on pääsääntöisesti näit lievemmin kehitysvammaisia ihmisiä, joilla 
on kommunikaatiotaidot … meillä  on siis jonkun verran tälläsia vakiokä-
vijöitä, jotka käy aina (kirkkoherran)virastossa kysymässä, mitä on tarjol-
la … tämmösiä aktiivisia työikäisiä kehitysvammasia – ja siellä on kaikki 
esitteet, että he pystyy niinku hyötymään näistä esitteistä, mutt kyllähän se 
on paljon ketkä muut sitten ohjautuu on niistä asuntoloista, niinku ihmisis-
tä kiinni, että miten siellä asuntolassa infotaan… että tämmönen yleinen 
mainonta ei tavoita kehitysvammasia, että se on henkilökohtaista.  
SRKD 8 
  
Tiedottamista pidettiin osallistumisen kannalta merkityksellisinä. Tiedon tavoittavuus 
kuitenkin muodostui helposti haasteelliseksi koska yleinen info ei juurikaan tavoita ke-
hitysvammaisia jo pelkästään puutteellisen lukutaidon tai luetun ymmärtämiseen liitty-
vien vaikeuksien vuoksi. Tästä syystä verkostoitumista muiden paikallisten vam-
maisalan toimijoiden, esim. kehitysvammaisten tukiyhdistyksen tai koulun kanssa, pi-
dettiin erityisen merkittävänä myös tiedonkulun ja toiminnan markkinoinnin kannalta. 
Tämän lisäksi työntekijät kokivat tärkeäksi henkilökohtaiset kontaktit ja yhteydenotot 
kehitysvammaisiin seurakuntalaisiin paitsi tiedotuksen niin myös toimintaan innostami-
sen kannalta.  
 
Kuten jo aikaisemmin mainitsin rippikoulun merkitys osallisuutta edistävänä tekijänä 
korostui haastatteluissa. Kehitysvammaisten rippikoulut toimivat samalla tavalla väylä-
nä mukaan tulemiselle kuin tavallistenkin nuorten rippikoulut. Rippikoulun kautta tul-
laan mukaan seurakunnan toimintaan, mikäli siihen vain on rakenteelliset mahdollisuu-
det ja seurakunta järjestää sellaista rippikoulun jälkeistä toimintaa, johon kehitysvam-
maiset nuoret voivat osallistua.   
 … usein ne ihmiset sen jälkeen alkoi käymään seurakunnan leireillä ja 
hengellisessä kerhossa ja halus keskustella diakoniatyöntekijän kanssa ja 
muuta, … ne sai sitä kautta kontaktin seurakuntaan … EVH 1 
 
Toisaalta kodin ja erityisesti asumispalveluiden ja asuntoloiden henkilökunnan mer-
kitys on huomattava toimintaan osallistumisen mahdollistumisessa. Seurakuntamyön-
teinen asenne kotona tai asuntolassa ohjaa ja tukee kehitysvammaisen osallistumista 
seurakunnan toimintaan.  
 … se on semmoinen kasvaminen, jollakin tavalla kasvaminen ja oppimi-
nen kristillisiin asioihin jossakin elämänvaiheessa, onko se sitten kotona 
tai rippikoulussa, niin se myöskin ohjaa sitten sitä heidän haluaan osallis-
tua … että ei kaikki tosiaan tule seurakunnan toimintaan , jos niillä ei ole 
minkäänlaisia yhteyksiä missään… SRKD 5  
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Erityisesti vaikeasti kehitysvammaisten henkilöiden osallistumisen kohdalla henkilö-
kunnan tai läheisten merkitys korostuu, koska   heidän osallistumisensa mahdollistuu 
ainoastaan saattajan tai avustajan kanssa. Lisäksi heidän kohdallaan avustajan ja saatta-
jan tarve ei vähene vaikka seurakunnan palvelut ja toiminta tuotaisiin toimintakeskuk-
seen tai asumis- ja kuntoutusyksikköjen omiin tiloihin.  
 .. omaisilla taikka sitten henkilökunnalla on aika merkittävä vaikutus sii-
hen, miten löytää erilaisia palveluita ja mä ajattelen tämmösiä  vaikeim-
min vammasia, niin usein he oin perheen tai hoitohenkilökunnan kanssa 
näin meiän tilanteissa mukana… - … mä meen pitämään niinku laitokseen 
jumalanpalvelusta, niin se että pääsee sinne, edellyttää että henkilökunta 
tuo… henkilökunta on kyllä pitänyt huolen siitä, että mahdollisimman mo-
nella on mahdollisuus niinku osallistua kun järjestetään. EVH2  
 
Itse toiminnassa korostuu toiminnallisuus, konkreettisuus, elämyksellisyys ja ha-
vainnollisuus. Kehitysvammaisille seurakuntalaisille suunniteltu toiminta ei keskity 
pelkästään sanalliseen puheeseen ja kielelliseen viestintään vaan rakentuu usein erilais-
ten aistikokemusten varaan. Toiminnan ytimenä on yhdessä tekeminen, näkeminen, 
tunteminen ja ihmettely. Keskeisenä ajatuksena on yhdessä jaettu ja koettu, yhdessä 
eletty ainutlaatuinen hetki. Toistuvat teemat ja toiminnan rituaalisuus tuovat toimintaan 
tuttuutta, turvallisuutta ja auttavat osallistumaan. Eläytyminen ja yhdessä tekeminen jää 
mieleen ja muistoihin sekä syventää osallisuuden kokemusta. Kun kysyin toimintaan 
liittyvistä hyvistä käytännöistä työntekijän omassa työssä, vastauksissa korostui toimin-
nallisuus ja konkreettinen tekeminen, joka yhdistyi kirkkovuoden tapahtumiin, raama-
tunkertomuksiin tai elämänkulun ja arjen kysymyksiin:  
 … semmoset toiminnalliset, että siinä on jotakin tekemistä tai vähän jota-
kin tapahtumaa tai katsottavaa, se on aina paras se konkreettinen … jota-
kin nähtävää tai konkreettista ajateltuna siihen tilanteeseen… joku raama-
tunaihe tai jokin asia tuoda esille niin että ollaan yritetty eläytyä siihen 
näytellen … näytelty joka päivä ja kaikki on saanut siihen osallistua niin 
silloin se on jäänyt mieleen SRKD 5 
 
 … se pääsiäisvaellushan on ollut yksi semmoinen, se on hyvä, kun se on 
elämyksellinen, että siinä kierretään niissä eri kohteissa, kun kaikki ei oo 
vaan pelkästään siinä sanallisesti vaan voi myöskin  katsella ja ihmetellä 
ja sen jälkeen yhdessä kokoontua ja pohtia sitä… SRKD 6   
  
Haastateltavien vastaukset painottuivat selvästi enemmän kehitysvammaisten osallisuut-
ta estävien tai haittaavien tekijöiden esille ottamiseen. Tämä on jo itsessään mielenkiin-
toinen havainto sinänsä ja olisikin syytä pohtia sitä, mistä tämä johtuu? Kysymys voi 
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toki olla siitä, miten haastattelijana olen ohjannut keskustelua – mutta toisaalta esteitä 
korostava puhetapa voi liittyä myös oman aikamme ongelmakeskeisen lähestymista-
paan. Lisäksi tulisi kenties pohtia sitä, korostuuko kirkon diakoniatyöntekijöiden pu-
heessa heikompiosaisten puolelle asettuminen  tai miten paljon työn sisältö vaikuttaa 
puheeksi otettavien asioiden esittämistapaa.    
 
Pääsääntöisesti osallisuutta estävät tekijät muotoutuivat osallisuuden mahdollista-
vien tekijöiden vastakohdiksi: jos henkilökunnan myönteinen asenne seurakuntaa koh-
taa mahdollistaa ja tukee kehitysvammaisen seurakuntalaisen osallistumismahdollisuuk-
sia, niin lienee itsestään selvää, että henkilökunnan kielteinen asenne rajaa kehitysvam-
maisen seurakuntalaisen osallistumismahdollisuutta. Jos kukaan ei lähde saattajaksi tai 
avustajaksi seurakunnan tilaisuuteen, kehitysvammaisen seurakuntalaisen mahdollisuus 
osallistua tarjottuun toimintaan ei toteudu.  Kehitysvammaisen seurakuntalaisen osallis-
tumista ja osallisuutta estävät tekijät jakaantuivat hyvin selvästi kolmeen teemaan: toi-
minnan saavutettavuuteen, vammasta johtuviin rajoitteisiin ja erilaisuuden kohtaami-
seen liittyviin kielteisiin asenteisiin.  
 
Toiminnan saavutettavuuteen liittyvät esteet voidaan jakaa vielä selkeästi kolmeen 
alaryhmään. Tekemieni haastattelujen perusteella henkilökunnan resurssikysymys ja 
avustajien puute näyttää tavalla tai toisella muotoutuvan merkittävämmäksi osallisuu-
den esteeksi.  
 Selvästi on se resurssipula tai työvoimapula, että jos on lähdössä asunto-
loista tai jostakin, niin siellä ei oo henkilökuntaa, vaikka sieltä haluais 
lähteä kirkkoon tai tilanteeseen, niin sit ei pystytä tai voi lähtee, jos ei oo 
ketään, kuka tulis heidän kanssaan ja seurakunnillakaan ei oo sellaista 
erityistä reserviä tietenkään, että voitais sitten sieltä kotoota asti hakea.  
SRK 5 
 
Avustajien puute johtuu haastateltavien mukaan pääasiassa kahdesta syystä: tehtävään 
on yksinkertaisesti vaikea saada tekijöitä tai sitten avustajan tehtävään ei ole taloudelli-
sista syistä mahdollista palkata ketään. Myös vammaisalan työntekijöiden tai sosiaali-
työntekijän kielteiset asenteet kirkkoa kohtaan voivat vaikuttaa merkittävästi kehi-
tysvammaisen seurakuntalaisen mahdollisuuteen osallistua seurakunnan toimintaan, 
joko suoraan tai välillisesti.  
 Yks esimerkki oli, kun meillä oli rippikoulu kehitysvammaisille ja sinne oli 
tulossa tämmönen monivammainen poika, joka ei puhunut – niin sitt sosi-
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aalityöntekijä ei antanut sinne avustajaa, kun sanoi ettei se (poika) mitään 
rippikoulua tarvii… EVH 1  
 
Usein kuitenkin seurakunta pyrkii itse neuvottelemaan ja saamaan kehitysvammaisten 
rippikouluihin ja muuhun toimintaan riittävästi avustajia. Avustajakysymyksen ratkai-
semiseen liittyvät käytännöt vaihtelevat seurakuntakohtaisesti huomattavasti. Parhaim-
millaan seurakunnalla itsellään on avustajiksi haluavia vammaisalalle opiskelevia tai 
alalta eläkkeelle siirtyneitä vapaaehtoisia ”reservissä”. Lievästi kehitysvammaisten toi-
minnassa avustajina toimivat usein myös isoskoulutuksen käyneet nuoret aikuiset tai 
muut seurakunnan vapaaehtoiset toimijat. Hyvän yhteistyön, verkostoitumisen ja sopi-
misen tuloksena on mahdollista myös se, että esimerkiksi vaikeammin kehitysvammais-
ten rippikouluissa avustajina toimivat koulunkäyntiavustajat. Avustajakysymyksen li-
säksi tarjolla olevan toiminnan vähäinen määrä ja erityisesti lähitoiminnan puute hei-
kentävät tai vähentävät kehitysvammaisten seurakuntalaisten osallistumismahdollisuuk-
sia ja sitä kautta osallisuutta.  
Yks on nää etäisyydet, että jos koko kaupungin toiminta keskittyy johonkin 
yhteen paikkaan, onhan se niinku silleen … että jos alueet järjestäisivät … 
että oli lähempänä, niin silloin se aina mahdollistaa paljon , paljon sitä 
osallistumista… EVH 2     
 
Toiseksi toimintaympäristön fyysinen esteellisyys, tilakysymykset ja tarvittavien 
apuvälineiden puute rajaa osallistumista ja vaikuttaa osallisuuteen. Seurakuntien tilat 
eivät välttämättä suinkaan aina ole rakennettu esteettömiksi ja varsinkin leirikeskukset 
tai kulkureitit voivat olla enemmänkin esteellisiä kuin esteettömiä. Leirin pitäminen, 
retkikohde tai jopa jumalanpalveluksen järjestäminen voi vaatia tilojen esteellisyyden 
vuoksi erityistä huomiota tai järjestelykykyä. Jo toiminnan suunnitteluvaiheessa on mie-
tittävä osallistujien erityistarpeet tarkkaan ja tarvittaessa ratkaistava esimerkiksi esteel-
linen tilakysymys siirtämällä suunniteltu tapahtuma esteettömämpiin tiloihin.  
Oisko nyt viime vuonna ollut meidän seurakunnan vuoro järjestää täm-
möstä vaikeimmin kehitysvammaisten rippikoulua – niin sitten siinä vai-
heessa tuli tää tilakysymys ja tälläset ihan niinku konkreettiset , ett miten 
niinku tilat ja muut palvelee sitä, että jos tulee tälläsia vaikeimmin kehi-
tysvammaisia – ett sitten vessojen ja muiden kulkureittien… että missä ti-
lassa niinku ylipäänsä voi järjestää tälläistä  … … että meilläkin kolmen 
seurakunnan kesken, niin meidän seurakunnan leirikeskus on koettu hy-
väksi, kun siellä liikkuminen on helppoa, eikä oo sillai, on kynnyksetön 
paikka ja voi melko esteettömästi liikkua, ett jos tarvii apuvälineitä ja mui-
ta ja … ett kyllä ne tilatkin on aika iso ja tärkee asia.Ja nimenomaan es-
teetön liikkuminen ja helppo liikkuminen. SRKD 6 
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ja sitt on ihan tämmösiä käytännön asioita mitä on, ja sit varsinkin jos sul-
la on sentyyppinen vamma, että sä … et pysty lukemaan tai näkemään tai 
kirjoittamaan tai jotain – niin aika vaikeaa tää on ihan tavallisessa juma-
lanpalveluksessa… … se esimerkiks että virret sanotaan ääneen tai se, et-
tä mitä on selkokielisyys SRKD 8 
 
 
Vammasta johtuvat osallistumisen esteet liittyvät toimintakyvyn rajoitteisiin tai kehi-
tysvammaisen henkilön omaan leimautumisen pelkoon tai pelkoon siitä, että ”ei pärjää 
siellä” mihin haluaisi osallistua.   
Kun oon keskustellu lievästi kehitysvammaisten aikuisikäisten kanssa, niin 
on se vaan niinku se leimautumisen pelko niin suuri, ettet sä pärjää siellä 
… SRKD 8 
 
Vamman tuottamat esteet liitetään yleisimmin kuitenkin vaikeaan ja syvään kehitys-
vammaan sekä myös mielenterveyteen ja käyttäytymiseen liittyviin erityispiirteisiin. 
Kehitysvammaisen ”ylimenevä uskonnollisuus” tai ”iholle tuleminen” on usein haasteel-
lista hänen läheisilleenkin saati sitten muiden seurakuntalaisten kohdattavana.  
 Mä luulen, että enemmän ne on tän henkisen, henkiseen elämään liittyvät 
asiat tai siihen kohtaamiseen liittyvät kysymykset, ett ne fyysiset esteet ei 
oo niin – että kyllä kirkkoon mahtuu kun vähän järjestelee niin pääsee 
pyörätuolilla tosi moneen paikkaan, mutta se, että miten kirkossa otetaan 
ihmiset vastaan… … riskiryhmiä on varmaan nää vaikeesti kehitysvam-
maiset ja ehkä sitten nää kehitysvammaiset joilla on erityisesti näitä mie-
lenterveysasioita yhdistettynä – että heillä menee tää uskonnollisuus ehkä 
aivan, aivan yli tai sitten tää niinku he ei ehkä löydä tai tiedä mitkä on 
seurakunnan rajat,,, saattaa huudella kirkossa tai villiintyä tai jotakin 
muuta… mihin asti siedetään, että mikä on normaalia käyttäytymistä … ja 
sitten aika moni kehitysvammainen tulee aika iholle kiinni, että miten sie-
detään ja miten rajataan… EVH 3 
 
Yllättäen haastatteluissa nousi esille myös seurakunnan työntekijöiden erilaisuuden 
kohtaamiseen liittyvä suvaitsemattomuus ja kielteiset asenteet. Työntekijöiden kiel-
teiset asenteet näyttäytyivät ”torjuntareaktioina” ja ”kauhisteluna”.  Kehitysvammaisen 
seurakuntalaisen haastava ja totutusta poikkeava käyttäytyminen saattaa ”mennä yli” ja 
johtaa siihen, että ei välttämättä suostuta hänen kanssaan vuorovaikutukseen. Käytän-
nössä tämä saattaa konkretisoitua hyvin käytännön läheiseksi toiminnaksi mm. siten, 
että kehitysvammaisten toimintaa halutaan siirtää pois kirkkovuoden keskeisistä juhla-
pyhistä tai kehitysvammaisille suunnattujen tapahtumien ja jumalanpalveluksen paikak-
si halutaan määrittää kirkon sijasta seurakuntatalo.    
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 … ja se oli semmonen taistelu, että me päästiin oikeesti sinne kirkkoon ja 
se oli se jumalanpalvelus, niinku se normaalisti aina on … ja tota sen jäl-
keen on käyty keskusteluja ja mä toivon, että seuraavan kerran kun on 
meidän vuoro niin kukaan ei enää ehdota meille, että menkää seurakunta-
talolle … ja sitt kuitenkin kun on näitä kehitysvammaisten kirkkopyhä, niin 
ihan näiltä peruskävijäseurakuntalaisilta, jotka siellä kirkossa eniten käy 
– niin se palautehan on aina, että voi kun se oli sellanen elävä, mukava, 
hyvä – että se koetaan itse asiassa tosi hyvänä kaikki. Mutta siinä oli mun  
mielestä meidän seurakunnan papeilla oli kyllä osalla asenne… SRKD 4.  
 
 
5.4 Työntekijöiden osaaminen osallisuuden tukemisessa   
 
Yhteinen elämä –projektiin liittyvän verkostohaastattelun tavoitteisiin sisältyi ajatus 
vammaisalan koulutuksen kehittämisestä. Tästä syystä tekemiini haastatteluihin sisältyi 
myös työntekijöiden osaamisen itsearviointia ja täydennyskoulutustarpeen kartoittamis-
ta. Haastateltavien vastauksissa korostui selvästi tarve puhua omaan osaamiseen liitty-
vistä ajatuksista ja kokemuksista jonkun kanssa. Työn moninaisuus, sen vaativuustaso 
ja erityishaasteet haluttiin sanoittaa ja tuoda julki. Samalla kun työntekijät puhuivat 
omasta tai työyhteisönsä osaamisesta, keskustelussa korostui heidän roolinsa ja koke-
muksensa kehitysvammaisten seurakuntalaistensa puolesta puhujana, ”me ollaan tän 
kehitysvammaseurakunnan niinku niitä tulkkeja … me huolehditaan siitä, että heillä on 
mahdollisuus osallistua tähän seurakunnan toimintaan”(EVH 2). Myös kysymys seu-
rakunnan perustehtävästä ja sen mukaisesta oman työn rajaamisesta tuli vahvasti esille 
haastateltavien vastauksissa, ”siis pohjaton kaivo tää on, että meidän pitäis järjestää 
virkistystoimintaa heille ja mä oon ite niinku seurakunnan työntekijä… mä aina haluan 
että sillä (toiminnalla) on jokin selkeä perustelu, ett onks se seurakunnan tehtävä?” 
(SRKD 8).  
 
Seurakunnan diakoniatyöntekijöiden (SRKD) puheissa korostui kehitysvammatyöhön 
”ajautuminen” ja kehitysvammaisten kanssa tehtävään työhön liittyvä käytännön toi-
minnasta oppiminen.  
 … että ei ollut osaamista tällä alueella vaan yleisesti sit taito soveltaa ja 
katsoa niit tilanteita ja sit sillai, että suostuu siihen, että tilanne kerrallaan 
ja katsoo että mikä niinkun toimii… SRKD 6  
 
 … en mä niinku tiennyt että tällästa voi ollakaan , että mä jouduin taval-
laan diakoniatyössä kehitysvammatyöhön, että … jos olis ollut kehitys-
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vammatyöstä semmonen perus- niinku jotain diagnostiikkaa pitää tietää, 
se helpottais hirveesti – että aika ison, suuren työn oon joutunut tekemään 
… tämmönen niinku kehitysvamma-alan tunteminen … kyllähän se oli jär-
kytys ne ensimmäiset syvästi kehitysvammaisten… että sä oot niinku siinä 
perushoidossa mukana… SRKD 8 
  
Erityisviranhaltijoiden (EVH) kohdalla tilanne oli selkeäsi toisenlainen, kehitysvam-
maisten kanssa tehtävään työhön oli suuntauduttu ja osin kouluttauduttukin tietoisem-
min.   
 … sielt lähteny näitä taitoja opiskelemaan ja ett missä on ne taidot ja 
mitkä ne taidot on, joilla tätä työtä on tehny, mä ajattelen, että tänä päi-
vänä onjoku erityispedagogiikka, jolla on hirveen paljon tämmöst erityis-
osaamista ja –tietoo ja sieltä käsin saa niinku paljon semmosia avuja just 
niinku näihin vaihtoehtoisiin kommunikaatiohin ja sitten tota opetusmeto-
disia … ja tää sieluhoidon koulutus… EVH 2  
 
Sinänsä työntekijöiden erilaisella tulokulmalla ei ollut kuitenkaan huomattavaa merki-
tystä oman tietotaidon reflektiivisessä arvioinnissa eikä myöskään täydennyskoulutus-
tarpeiden kartoituksessa. Tarvittavien valmiuksien kohdalla haastateltavat toivat esille 
sekä kehitysvammaisuuteen ja vammaisten henkilöiden kanssa toimimiseen liittyvää 
tietotaitoa että hengellisen seurakuntatyön osaamista. Ammatillisen osaamisen rinnalla 
korostettiin elämänkokemuksen sekä sosiaalisen kohtaamisen ja vuorovaikutustaitojen 
ja oman asenteen merkitystä.  Valmiudet ja osaaminen jakaantuivat keskustelujen perus-
teella selvästi viiteen eri osa-alueeseen. Näistä viidestä osa-alueesta neljässä oli kysy-
mys koulutuksen ja työkokemuksen mukanaan tuomasta ammatillisesta osaamisesta. 
Yhteen osa-alueeseen sisältyi selkeästi elämänkokemuksen mukanaan tuomaan koke-
musosaamista ja toisaalta asioita jotka osin voivat liittyä myös työntekijän persoonalli-
suuteen. Haluan ottaa työntekijöiden osaamiseen liittyvät kysymykset esille kahdesta 
syystä. Ensinnäkin haastateltavat ovat tuoneet nimenomaan osaamiseen ja koulutukseen 
liittyvän teeman kohdalla esille osallisuuden mahdollistamiseen ja tukemiseen oleelli-
sesti liittyviä aiheita. Ja toiseksi siksi että sosiaalipedagogisessa ajattelutavassa sosiaa-
linen ja pedagoginen osaaminen ja mm. sosiokulttuurinen innostaminen nähdään mer-
kittäväksi tekijäksi kansalaisten osallisuuden tukemisessa (Kurki 2000).   
 
Aikaisempaa ja työn ohessa saatua kokemusta kehitysvammaisten kohtaamisesta todet-
tiin tärkeäksi oman osaamisen kehittämisessä.  
 … mä just mietin, että mä oon ite tullut tähän sillai, että mä en ollut teh-
nyt kehitysvammasten kanssa mitään… mä oon ite aatellu, että ehkä niin-
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ku se, että ois kohdannut kehitysvammasia aikaisemmin, se ois se oleelli-
sin mistä ois ollut apua… SRKD 6 
 
Sekä nuoremmat että vanhemmat työntekijät korostivat keskustelussa oman elämän-
kokemuksen ja arkikokemusten mukanaan tuomaa osaamista ja uskallusta tarttua 
asioihin ja toimia (haastavissa) tilanteissa. Omaan persoonaan liittyvä rauhallisuus, 
kärsivällisyys, pitkämielisyys ja epävarmuuden sietokyky määriteltiin kohtaamisen 
ja sosiaalisen vuorovaikutuksen kannalta merkittäviksi ominaisuuksiksi.     
 … tulla toimeen näiden kanssa – kärsivällisyyttä ja pitkämielisyyttä, 
semmosta kaikkea… SRKD 5 
  
 ”… ennakkoluulottomuus tai se lähteminen tälläisiin juttuihin, mutt en mä 
tiedä niinku semmosta osaamista… että hyvät kohtaamisen periaatteet, 
niinku missä tahansa työssä on aina kullan arvoisia. Toki niitä voi vahvis-
taa koulutuksella… SRKD 6 
 
Lähtökohtaisesti työntekijät pitivät tärkeänä sitä, että heillä on jonkinlainen ymmärrys 
ja tieto kehitysvammaisuudesta. Tieto kehitysvammaisuuteen liittyvistä toimintaky-
vyn rajoitteista, sairauksista, diagnooseista ja perushoidosta koettiin tärkeäksi myös 
kohtaamisen ja toiminnan kannalta.   
 … jonkun verran tarvitaan tietoa niinku kehitysvammaisuudesta, eri as-
teista … sairauksista ja tämmösistä… kehitysvammaisillakin on monia 
sairauksia, että tietää jos joku saa epileptisen kohtauksen niin mitä silloin 
pitää tehdä… kyllähän ne auttaa siinä kohtaamisessa. EVH 1  
 
 … että on tietoo perushoitoon liittyvästä asiasta ihan senkin takia että ta-
juaa minkälaisella kentällä työtä tehdään, että mitä on oleminen vaikeesti 
kehitysvammaisen kanssa … ja sitten se todellisuus on sitä vaippojen vaih-
too ja syöttämistä monessa paikassa… EVH 3 
  
Fyysisen toimintakyvyn ja sairauksiin liittyvän tiedon lisäksi tärkeäksi koettiin mielen-
terveyteen ja psykiatrisiin sairauksiin liittyvä osaaminen sekä seksuaalisuuden koh-
taaminen. Tiedon koettiin myös hälventävän pelkoja ja antavan uskallusta kohdata 
vammainen ihminen.  
 … et semmosia taitoja, että sä osaat kohdata ja uskallat kohdata vammai-
sen ihmisen … sillä kohtaamisella, että jos sä tiedät ja sitt sä osaat, osaat 
niinku oikealla tavalla kohdata ja osaat kohdella oikealla tavalla – mikä 
merkitys kosketuksella saattaa olla vammaselle ihmiselle eri tavalla … 
EVH 1 
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Seurakuntatyön kuten sosiaalipedagogisenkin työn ominaisluonteeseen kuuluu ohjauk-
sellisuus ja osallistumisen mahdollistamiseen liittyvä organisoimisen taito. Ohjauksel-
liseen ja pedagogiseen osaamiseen sisältyy luonnollisesti viestintäosaamisen laaja 
skaala, koska sekä toiminnasta tiedottaminen että työn luonne edellyttävät hyviä vuo-
rovaikutustaitoja ja vaihtoehtoisten kommunikaatiomenetelmien perusteiden hal-
lintaa. Haastatteluissa korostui selvästi menetelmällisen osaamisen taidot ja osa-alueet 
vaikka yksittäisiä menetelmiä ei tuotukaan esille. Haastatellut työntekijät kertoivat hyö-
tyneensä eniten ja  haluavansa jatkossakin täydennyskoulutusta mm. havainnollisista 
opetusmenetelmistä, erilaisista kommunikaatiomenetelmistä ja selkokielestä. Samoin 
uskontokasvatukseen, rippikouluun ja hartaustoimintaan havainnollisuuteen ja konkreet-
tisuuteen liittyvä kaikille aisteille suunnattu pedagoginen toiminta korostui vastauk-
sissa (vrt. esim. multisensorinen toiminta tai aistipedagogiikka,  ks. Ala-Opas & Sirkko-
la 2006; Kurki 2000; Virtanen 2005).    
 tarvitaan myöskin tietoa miten kehitysvammainen oppii ja tämmösistä eri-
laisista oppijoista ja sen tyyppisistä … niinku tiedollisia taitoja. EVH 1 
 
 …semmosia avuja just niinku näihin vaihtoehtoisiin kommunikaatioihin 
ja sitten tota myöskin opetusmetodisia, miten rakennetaan joku opetus-
tuokio , miten pitää kaikille aisteille olla jotain tarjottavaa – koska kun 
puuttuu jotakin, niin tarvitaan jotakin korvaavaa… EVH 2 
 
 jos meillä on joku vammaistyön messu tai jotain, niin minkälaista kieltä 
me käytetään meidän ihmisten kanssa ja miten vaikeita juttuja lähdetään 
tekeen, että sellasta rohkasua siihen, että asiat mitä tehdään yhdessä voi 
olla yksinkertaisia ja hauskoja … EVH 3 
 
… kyllä ihaillu välillä tota ammattitaitoo, miten noi kehitysvammapapit on 
jotenkin ittelleen kehittänyt… miten ne pitää hartauksia ja eri tilanteita, 
tietty semmonen kokemuksellisuus, ettei vaan pidetä saarnaa, miten se us-
ko ja hengelliset asiat, miten ne osaa niin kivasti eri menetelmien kanssa 
tuoda sillai ett ne on hyvin konkreettisia ja sellasta selkokielistä ja muille-
kin ihmisille antoisaa. SRKD 7 
 
Seurakuntatyöhön oleellisesti liittyvästä hengellisen työn osaamisalueessa painottuivat 
asioiden yksinkertaistamisen taidot ja elämyksellisyys. Hengellisten asioiden konkre-
tisointia ja kokemuksellista käsittelyä pidettiin tärkeänä, kuten myös kärsimyksen koh-
taamiseen ja sielunhoitoon liittyviä osaamisalueita. Erityisen haasteellisena työntekijät 
toivat esille kuoleman kohtaamiseen ja surutyöhön sekä saattohoitoon liittyviä ko-
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kemuksiaan niiden kehitysvammaisten seurakuntalaisten kanssa, joilla ei ollut mahdolli-
suuksia ymmärtää tapahtunutta.  
  
Työntekijän yhteiskunnalliseen vaikuttamiseen liittyvä osaaminen tuotiin esille muu-
tamassa keskustelussa. Työntekijät liittivät puheessaan yhteiskunnallisen vaikuttamisen 
kehitysvammaisten henkilöiden yhteiskunnallisen ja kirkollisen aseman parantamiseen.  
 … kyll mä nään hirveen tärkeenä sen, että että mä pystyn vaikuttamaan 
niinku seurakuntiin päin, että mä pystyn perustelemaan tommosen margi-
naaliryhmän merkityksen tai pystyn perustelemaan sen, että minkätähden 
täällä pitäis pystyä tiettyjä palveluita tarjoamaan… että nää pitää meiän 
rakenteisiin mahtua tää tämmönen erilaisuuden sietäminen…ja verkosto-
työn taito on tärkee siinä mielessä että osaa käyttää tietynlaista kieltä tie-
tynlaisten yhteistyökumppanien kanssa… EVH 3 
 
 Mitä diakoniatyössä niinku mietitään, ketkä on kehitysvammaisista ne, 
joita, jotka ois kirkon diakoniatyön asiakasryhmä, ketkä näitä eniten tar-
vitsee… onko ne ne, jotka on jo kaikessa mukana ja jotka on tavoitettu vai 
mikä se on … se on se etsivä työ niinku diakoniatyössä, tai yleensä kirkon 
vammaistyössä, mitä mä ajattelen… SRKD 8 
 
Muutamien haastattelujen yhteydessä tuli esille myös huoli kirkon kehitysvammais-
työn tulevaisuudesta.    
… must se on iso haaste koko kirkolle ja että miten näit meiän palveluita 
pitäis kehittää niin, että tavallaan ei oltais siellä kahden kolmenkymmnen 
vuoden takana vaan mietittäis, miten tänä päivänä, ett kaikki ne hiipuu 
sitt, jos ei niit koko aika jotenkin hoideta. EVH 2 
 
Et se mitä seurakunta tarvitsee on juuri jokaisen seurakuntalaisensa - ol-
lakseen ehjä, kokonainen – ett ilman sitä inkluusiota se on aina vajaa – se 
on vammanen seurakunta… et tota kai sitä odottaa jotakin herätystä, että 
sitä tilaa löytyis – seinät ja katto ja kaikki avartuis… EVH 2 
 
 
5.5 Osallisuus ja hyvinvointi 
 
Hyvinvoinnin käsite ja ymmärrys siitä, mistä tekijöistä hyvä elämä muodostuu on sidot-
tu ainakin osittain aikaan, paikkaan ja toimintakontekstiin. Hyvinvoinnin määritelmä on 
kuitenkin aina pitänyt sisällään holistisen ulottuvuuden ja hyvinvoinnin ulottuvuuksia 
on tarkasteltu yksilön fyysisistä, psyykkisistä ja sosiaalisista tarpeista ja toimintakyvystä 
käsin. Miten seurakunnan toiminnassa mukana olemisella voidaan sitten tukea kehitys-
vammaisen henkilön hyvinvointia ja osallisuutta? Miten hyvinvointi ja osallisuus liitty-
71 
 
vät toisiinsa, kumpi on lähtökohta ja kumpi on seuraus? Hyvin konkreettisesti ja arjen 
toiminnan tasolta ajatellen kysymykseni kuuluukin: Mitä hyvää seurakunnan toimintaan 
osallistuminen voi kehitysvammaiselle seurakuntalaiselle antaa?  
 
Kun haastateltavat työntekijät kuvasivat omaa toimintaansa, heidän puheessaan korostui 
vahvasti kehitysvammaisen henkilön arjen monipuolinen tukeminen. Parhaimmillaan 
kyse on konkreettisesti arjen tukemisesta esimerkiksi leiriolosuhteissa. Leirikeskuksessa 
saunotaan, syödään ja nukutaan yhdessä. Samalla siinä sivussa saatetaan jakaa isojakin 
elämänkysymyksiä pohtien ja yhdessä keskustellen.  
Mä ajattelen nyt esimerkiksi näitä (loma)päiviä, niin sehän on ihan arjen 
jakamista. Siellä me eletään semmosessa yhteisöllisessä muodossa ja ta-
vallaan saunotaan yhdessä, nukutaan yhdessä, syödään yhdessä. Eli se on 
arjen konkreettista jakamista…. niin varmasti sillä on merkitystä, että mi-
nä kuulun johonkin ja minulla on tuttavia joiden kanssa minä jaan niinku 
mun elämänkysymyksiä. EVH 2 
 
… jotenkin se semmonen arjen pohdinta… näitten lievemmin kehitysvam-
maisten kanssa… SRKD 4 
 
Vaikka työntekijät olivat aikaisempien keskusteluteemojen osalta tuoneet esille myös 
monenlaisia kohtaamiseen liittyvä ongelmakohtia, tässä he kuitenkin korostivat mukaan 
mahtumisen eetosta ja kehitysvammaisten seurakuntalaisten mukana olemisen mah-
dollistumista niin, että vammaisuutta ei korostettu.  
 …seurakunta on yksi niitä harvoja paikkoja, missä heitä ei määritellä 
oman kehitysvammaisuuden kautta – vaan heidät nähdään niinku ihmisinä 
ei kehitysvammaisina  EVH 3 
 
Tähän liittyen työntekijät kertoivat myös omia toiveitaan ja tavoitteitaan, joiden mukaan 
he toivoivat, että kaikilla olisi samat osallistumismahdollisuudet.  
… jotenkin pystyttäis luomaan sellaset puitteet ett he kokis ett he mahtuu 
ja heille annetaan tilaa ja … seurakunta ei oo lokeroimisen paikka sillä 
tavalla, että… EVH 3 
 
Toisaalta tämä tasavertaisen kohtaamisen edellytys saattoi usein toteutua vain vertais-
ryhmässä, niissä kokoontumisissa ja tapaamisissa jotka oli suunnattu kehitysvammaisil-
le itselleen.  
 … se pappilan ryhmäkin.. se on kohtaamispaikka näille kehitysvammaisil-
le ja jossa he saa niin kuin toistensa kanssa olla ja mä ajattelen, että kyllä 
sillä on suurikin merkitys, koska heillä ei oo niin paljon paikkoja  mihin 
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he, missä he vois niinkun toisensa kohdata ja tavata ja nähdä kavereita ja 
jutella… SRKD 4 
 
 … siinä suuri asia on semmonen sosiaalisten kontaktien saaminen, ett se 
on varmaan niinku yks niistä suurimmista. Yks isä kuvas hyvin, kun tosta 
meidän kerhosta oli puhetta, että hän sanoi, että kun heidän tytärtään ei 
koskaan kukaan tule ovikelloa soittamaan ja pyytämään heidän tytärtään 
ulos eikä ole sitä kaveripiiriä, niin on joku paikka, jossa hän saa tavata 
vertaisiaan ihmisiä ja kokea kuuluvansa johonkin … niin must se oli aika 
hyvin määritelty, että mä ajattelen, että jos sellasen kokemuksen voi antaa 
niin se on niinku hirmu iso asia… SRKD 8  
 
Työntekijät pitävät tärkeänä kehitysvammaisen seurakuntalaisen oman paikan löyty-
mistä ja yhteisöön liittymisen kokemusta. Samalla työntekijät ajattelivat, että seura-
kunnan toiminta tarjoaa mahdollisuuksia oman identiteetin vahvistumiseen ja virik-
keitä ihmisenä kasvamiseen. Hyväksyminen ja oman paikan löytyminen seurakun-
tayhteisöstä nähtiin tärkeänä ja turvallisuutta tuottavana tekijänä kehitysvammaisten 
seurakuntalaisten elämässä.  
 
Erityisesti suruun ja kuolemaan liittyvissä kriiseissä turvallisuuteen liittyvät tavoitteet, 
keskustelu- ja yhdessä elämiseen liittyvän kumppanuuden ajateltiin lisäävän kehitys-
vammaisten ihmisten hyvinvointia. Suruun ja kuolemaan liittyvät kriisit sekä elämän-
tarkoitukseen liittyvä pohdinta tuotiin esille seurakunnan omana ydinosaamisena ja asi-
oina joissa haluttiin olla mukana. Muutkin hengelliseen elämään ja kehitysvammaisen 
seurakuntalaisen spiritualiteettiin liittyvät asiat korostuivat hyvinvoinnin ja toimintaky-
vyn tukemiseen liittyvässä keskusteluteeman käsittelyssä. Hengellinen osallisuus ja 
hengellinen hyvinvointi määrittyivät toivoon, turvallisuuteen ja lohdutukseen liit-
tyvän puheen kautta.  
Niin ensin siinä tulee tää hengellinen, tavallaan tää hengellisen elämän 
tukeminen, ett se on varmaan se pääpointti näissä seurakunnan jutuissa. 
Mutt tota viel aste eteenpäin niin kuvittelisin, että myöskin semmonen tur-
vallisuuden tuominen siihen arkeen ja toivon ja turvallisuuden tuominen… 
mä ajattelisin, että se voi myöskin auttaa siinä arjessa selviytymistä … sen 
näkökulman esille tuominen, että tää on Jumalan maailma. SRKD 6  
 
että jos heillä esimerkiks tämmönen turva olis Jumalassa tai tämmönen 
usko, niin se vois niinku helpottaa semmosis elämän vaikeissa tilanteissa 
… antaa lohdutuksen sanoja, jos niillä olis ssemmonen toivo … se antaa 
kyllä voimia ja semmosta helpotusta siihen elämään sitten … että kyllä 
heillä aika vahva kuitenkin se luottamus on siihen, että heitä johdatetaan 
ja että Jumala on olemassa joka pitää huolen. SRKD 5 
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6 JOHTOPÄÄTÖKSET 
 
6.1 Kehitysvammaisten seurakuntalaisten osallisuuden rakentuminen  
 
Olen tässä tutkimuksessani pyrkinyt tekemään näkyväksi kirkon kehitysvammatyötä 
sellaisena kuin sitä tänä päivän seurakunnissa tehdään. Päätavoitteenani on ollut selvit-
tää kehitysvammaisen seurakuntalaisen osallisuuden rakentumista, johon liittyen olen 
selvittänyt myös heidän osallistumiseensa ja osallisuuteensa liittyviä mahdollistavia ja 
sitä estäviä tekijöitä. Lisäksi olen tarkastellut sitä, miten seurakunnan toimintaan osallis-
tuminen voi lisätä kehitysvammaisten henkilöiden osallisuutta ja hyvinvointia.  
 
Organisaatiotasolla kehitysvammaisen seurakuntalaisen osallisuuden rakentumisen läh-
tökohtia voidaan tarkastella seurakunnan toiminnan taustalta löytyvien virallisten asia-
kirjojen, tavoitteiden ja painopisteajattelun valossa. Nämä kirkon strategiset linjaukset 
määrittävät seurakuntakohtaista toiminnansuunnittelua. Meidän kirkko – osallisuuden 
yhteisö, Osallisuuden ja vastuun yhteisö - kirkon diakoniatyön strateginen linjaus sekä 
Kirkko kaikille – kirkon vammaispoliittinen ohjelma konkretisoituvat seurakunnissa 
paikalliseksi toiminnaksi ja työntekijöiden työksi. Haastattelussa tuli kuitenkin esille, 
että seurakunnat toimivat varsin itsenäisesti eikä esimerkiksi Kirkko kaikille -ohjelma 
ole jalkautunut läheskään siinä määrin käytännön toiminnaksi kuin olisi voinut seitse-
mässä vuodessa olettaa. Kristillisen ihmiskäsityksen ja Jeesuksen antaman esimerkin 
mukaisesti erilaisuuden kohtaamisen ja sen sietämisen, suvaitsevaisuuden ja esteettö-
myyden periaatteiden tulisi olla kirkon toiminnan keskeisiä arvoja ja lähtökohtia. Haas-
tattelujen perusteella strategiatason ihanteet ja kristillisen elämän arvot eivät aina arjen 
käytännöissä kuitenkaan toteutuneet. Kehitysvammaisten seurakuntalaisten tasavertai-
sen aseman  ja osallistumismahdollisuuksien toteutuminen näyttäytyi vielä varsin haa-
voittuvana ja   vaati jossain tapauksissa työntekijältä taistelutahtoa ja valmiutta asenne-
kasvatukseen jopa oman työyhteisön sisällä.  
 
Kirkon organisaatiotasolta lähtevien tavoitteiden ja seurakunnassa toteutettavan työn 
näkökulmasta voidaan kehitysvammaisen seurakuntalaisen osallisuuden rakentumisen 
lähtökohtia jäsentää  seuraavan kuvion (2) avulla.  
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KUVIO 2. Osallisuuden rakentumisen lähtökohdat.  
 
Henkilökohtaisella tasolla kehitysvammaisten seurakuntalaisten osallisuuden rakentu-
minen alkaa seurakunnan jäsenyydestä. Seurakunnan jäseneksi liitytään kasteen kautta  
ja täysivaltaiseen jäsenyyteen edellytetään kasteen lisäksi rippikoulun käymistä ja kon-
firmaatiota. Haastatteluissa korostui selvästi kehitysvammaisten rippikoulun merkitys 
keskeisenä kirkon kehitysvammatyön toimintamuotona.  Useimmat kehitysvammaiset 
nuoret osallistuivat rippikouluun joko integroidusti tai omissa rippikouluryhmissään. 
Rippikoulu ja konfirmaatio antavat kehitysvammaiselle nuorelle samat kirkon jäsenyy-
teen kuuluvat oikeudet kuin muillekin nuorille. Rakenteellisesti tähän on luotu hyvät 
mahdollisuudet ja haastatteluissa korostettiin rippikoulun merkitystä kehitysvammaisen 
seurakuntalaisen kohtaamisessa ja osallisuuden toteutumisessa.  Kaste, rippikoulu ja 
konfirmaatio toimivat rituaalisina yhteisöön liittymisen elementteinä. Erityisesti rippi-
koulu mahdollisti kehitysvammaisen seurakuntalaisen osallistumisen yhteisön toimin-
taan.  Kastetta, rippikoulua ja konfirmaatiota voidaan pitää osallisuuden rakentumisen 
(kuviossa 3) muodollisina elementteinä, jotka mahdollistavat yhteisöön kuulumisen ja 
osallisuuden yhteisön yhteisestä hyvästä. (Vrt. Nivala 2008b, 166.)     
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KUVIO 3. Kehitysvammaisen seurakuntalaisen osallisuuden muodolliset elementit.  
 
Useimmissa seurakunnissa ei kuitenkaan ollut tarjolla kehitysvammaisille nuorille 
säännöllistä rippikoulun jälkeistä nuorten toimintaa. Syytä tähän ei haastatteluissa eri-
tyisesti tullut esille, mutta jotakin toiminnan toteutuksen problemaattisuudesta ja haas-
teellisuudesta kuvaa se, että seurakunnan sisäisen yhteistyön osalta eri työmuotojen, 
tässä tapauksessa nuorisotyön ja diakoniatyön lähes täydellinen eriytyneisyys.  
 
Tekemieni haastatteluiden perusteella kehitysvammaiset seurakuntalaiset olivat tervetul-
leita seurakunnan toimintaan. Seurakunnan toimintaan osallistuminen oli kuitenkin riip-
puvaista toiminnan tarjoamista mahdollisuuksista. Haastatteluissa tuli selvästi ilmi se, 
että seurakuntien toiminta oli vahvasti kohderyhmittäin eriytynyttä. Kehitysvammaisille 
seurakuntalaisille järjestettiin omat leirit, retket, tapahtumat, kerhot ja pienryhmät. Lie-
västi kehitysvammaiset saattoivat kuitenkin parhaimmissa tapauksissa osallistua seura-
kunnan kaikille avoimeen toimintaan. He myös osallistuivat toiminnan suunnitteluun ja 
sen toteutukseen ja toimivat vapaaehtoisina oman toimintakykynsä mukaan. Vaikeasti 
tai syvästi kehitysvammaisille sen sijaan oli järjestetty omaa toimintaa joko seurakun-
nan tiloissa tai asumisyksiköissä, työkeskuksissa tai laitoksissa.   
 
Haastatteluissa painottui työntekijöiden diakonisen ja yhteiskunnallisen vaikuttamisen 
ulottuvuus. Heikompiosaisten yhdenvertaisuutta ja oikeuksia oltiin valmiit puolusta-
maan kollegiaalisesti. Samoin huoli kirkon kehitysvammatyön tulevaisuudesta tuli esille 
useammassa haastattelussa. Tähän liittyi huoli kirkon kehitysvammatyön tietotaidon 
ohenemisesta ja häviämisestä työntekijöiden ikääntyessä ja jäädessä eläkkeelle. Huoleen 
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sisältyi kokemus siitä, että kirkko ei tällä hetkellä arvosta eikä kehitä kehitysvammais-
ten kanssa tehtävää työtä vaan on siirtänyt vastuun työn kehittämisestä yhteiskunnalle. 
Yhteiskunnallinen vammaispalvelujärjestelmä ei kuitenkaan korvaa kirkon omaa hen-
gellisen ja eettisen työn osaamisalueita. Tämän lisäksi työntekijät puhuivat (kehi-
tys)vammaisuuteen liittyvästä etsivän työn haasteesta. Ketkä kehitysvammaisista tai 
muista vammaisryhmistä oli eniten avun ja tuen tarpeessa? Ketkä olivat heikommassa 
asemassa suhteessa muihin? Yllättäen haastatteluissa nousi esille huoli niistä nuorista 
lievästi kehitysvammaisista ihmisistä, joiden toimintakyvyn rajoitteet saattavat olla vä-
häisiä, mutta niiden vaikutus nyky-yhteiskunnan syrjäytymisprosesseissa merkittävä. 
Tälläisina esimerkkeinä työntekijät mainitsivat mm. ne nuoret tytöt ja naiset ja myös 
pojat, jotka eivät osaa suojella itseään seksuaaliselta hyväksikäytöltä tai päihteiltä tai 
joilta puuttuu kehitysvammadiagnoosi ja jotka eivät siten ohjaudu erityispalveluiden 
piiriin ja saa itselleen riittävää tukea ja kuntoutusta.   
 
Ajatukseen kehitysvammaisten seurakuntalaisten osallistumisesta heille itselleen suun-
natun toiminnan suunnitteluun haastateltavat suhtautuvat positiivisesti. Useammassa 
seurakunnassa tai seurakuntayhtymässä kehitysvammaisia seurakuntalaisia oli ainakin 
jossain muodossa mukana heille suunnatun toiminnan suunnittelussa, lähinnä ideoimas-
sa tai toteuttamassa toimintaa. Ajatus kehitysvammaisten seurakuntalaisten kumppa-
nuudesta ja yhteisestä toiminnan suunnittelusta ja toteuttamisesta on ensisijaisesti riip-
puvainen työntekijöiden ja kehitysvammaisten omista asenteista ja tahdosta. Niissä seu-
rakunnissa, missä kehitysvammatyötä oli tehty pitkäjänteisesti ja sitoutuneesti saman 
työntekijän toimesta, myös kehitysvammaisten oma osallistuminen ja aktiivisuus olivat 
vahvimmillaan.  
 
Kehitysvammaisen seurakuntalaisen osallistuminen toiminnan suunnitteluun ja toteu-
tukseen vaatii kuitenkin kehitysvammaisilta itseltään sekä kommunikointiin ja sosiaali-
seen toimintakykyyn liittyviä valmiuksia. Se mikä on mahdollista lievästi kehitysvam-
maisille rajautuu usein saavuttamattomiin syvästi kehitysvammaisten kohdalla. Syvästi 
kehitysvammaisten kohdalla työntekijät osallistivat heitä arjen toimintojen kautta ja 
jalkautumalla mahdollisimman lähelle heidän arkeaan ja järjestämällä pienryhmätoimin-
taa tai hartaustilaisuuksia esimerkiksi päivätoimintakeskuksissa. Syvästi kehitysvam-
maisten toimintaan osallistumisen mahdollisuudet ovat usein rajalliset ja heidän osalli-
suutensa muotoutuu läsnäolon ja kohtaamisen kautta. Heidän kohdallaan toimintaan 
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osallistumisen painopiste on yhteisessä elämässä ja niiden tuottamissa kokemuksissa, 
tunnelmassa ja pienimuotoisessa arkisessa tekemisessä ja toistuvissa rituaaleissa. Sa-
moin turvallinen läheisyys, hyvä perushoito ja huolenpito muodostavat syvästi kehitys-
vammaisen seurakuntalaisen osallisuuden ytimen. Syvästi kehitysvammaisten kohdalla 
hengellinen osallisuus ja ruumiillisuus ovat vahvasti läsnä samalla kertaa.  ( Vrt.  Ny-
man 1993, 22–24; Öhman 2008.)   
 
6.2 Kehitysvammaisten osallisuuden edistäminen 
 
Toisessa tutkimuskysymyksessäni halusin pureutua kehitysvammaisen seurakuntalaisen 
osallistumista ja osallisuutta edistäviin ja estäviin tekijöihin. Kehitysvammaisen seura-
kuntalaisen osallisuuden mahdollisuudet ja esteet ovat osittain riippuvaisia henkilön 
vamman laadusta ja toimintakyvyn rajoitteista. Lievästi kehitysvammaisten seurakunta-
laisten osallistuminen ja osallisuus toteutuu parhaimmillaan kuten kenen tahansa seura-
kuntalaisen osallisuus. Vaikeasti ja syvästi kehitysvammaisten osallisuuden toteutumi-
nen on riippuvainen mm. kommunikaatioon ja sosiaaliseen vuorovaikutukseen liittyvis-
tä rajoitteista. Tekemieni haastattelujen perusteella kehitysvammaisen seurakuntalaisen 
osallisuuden mahdollistamisessa on samalla kertaa kysymys osallistumisen esteiden 
poistamisesta tai minimoimisesta.  
 
Seurakunnan toiminta on periaatteessa avointa kaikille mutta usein käytännössä kuiten-
kin eriytynyt sekä iän että käyttäjäryhmän mukaan. Kirkon kehitysvammatyön käsite 
itsessään kertoo jo toiminnan eriytyneisyydestä ja mitä enemmän kehitysvammaisen 
seurakuntalaisen toimintaan osallistuminen edellytti hänen erityistarpeidensa huomioi-
mista sitä rajatummiksi hänen osallistumismahdollisuutensa yleiseen toimintaan muo-
dostuivat. Toiminnan saavutettavuus muodostui haastatteluiden perusteella keskeiseksi 
osallisuutta määrittäväksi tekijäksi.  
 
Toiminnan saavutettavuus pitää sisällään sekä informatiivisen että fyysisen ja sisällöllis-
vuorovaikutteisen saavutettavuuden. Informatiivinen saavutettavuus on osa viestintä-
osaamista ja omasta toiminnasta tiedottamisen hallintaa. Haastattelujen perusteella ver-
kostoituminen muiden vammaisalan toimijoiden kanssa helpottaa toiminnasta tiedotta-
mista. Haastatteluissa ajatus fyysisestä saavutettavuudesta konkretisoitui paitsi esteet-
tömien tilojen ja toimintaympäristön tarpeeksi myös avustajakysymyksen mukanaan 
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tuomaan problematiikkaan. Kehitysvammaiset seurakuntalaiset ovat pääsääntöisesti 
riippuvaisia toisen ihmisen avusta. Erityisesti vaikeasti kehitysvammaisten seurakunta-
laisten toimintaan osallistuminen vaatii usein sekä saattajan että monenlaista muuta 
apua. Tätä avustajan tarvetta ei välttämättä vähennä edes se, että työntekijät jalkautuvat 
asumisyksiköihin, toimintakeskuksiin tai kuntoutuspalveluihin. Tutkimustuloksissa il-
meni  myös se, että vammaisalan avustavan työvoiman saatavuus on rajallista. Hyvä ja 
toimiva yhteistyöverkosto ja työhön sitoutuneet diakoniatyön vapaaehtoisina toimivat, 
omasta työstään eläkkeelle jääneet, vammaisalan ammattilaiset helpottivat seurakuntien 
tilannetta. Samoin esim. rippikoulutyön avustavan henkilökunnan tarvetta helpotti se, 
jos seurakunnan työntekijä oli onnistunut verkostoitumaan esimerkiksi koulutoimen 
kanssa.   
 
Sisällöllisesti saavutettava ja mielekäs toiminta rakentuu erilaisten aistikokemusten va-
raan ja sisältää kokemuksen yhdessä eletystä arjesta tai juhlahetkestä. Haastatteluiden 
perusteella kehitysvamman tuottamat toimintakyvyn rajoitteet, kuten kieleen ja kom-
munikointiin sekä sosiaaliseen vuorovaikutukseen ja esimerkiksi haastava käyttäytymi-
nen tai  psyykkisistä syistä johtuvat käytöshäiriöt estivät kehitysvammaisia osallistu-
masta seurakunnan toimintaan ja vahvistivat muiden – myös seurakunnan työntekijöi-
den – kielteisiä asenteita kehitysvammaisia kohtaan. Osin tästä syystä haastatellut työn-
tekijät korostivatkin omassa työssään sekä elämänkokemukseen että vuorovaikutukseen 
ja kohtaamiseen liittyvää ammatillista osaamista. Työssä tarvittava osaaminen määrittyi 
muilta osin kehitysvammaisuuteen liittyvien ilmenemismuotojen ja diagnostiikan sekä 
sosiaalisten ja pedagogisten ohjaustaitojen että hengellisen työn osaamiseksi. Täyden-
nyskoulutusta työntekijät toivoivat erityisesti hengellisen työn osaamiseen liittyen, sie-
luhoidosta ja elämyksellisistä menetelmistä, joita voi hyödyntää uskontokasvatuksessa, 
rippikoulussa ja hartaustilaisuuksissa.  
 
6.3 Hyvinvoinnin ulottuvuudet 
 
Kolmannen tutkimuskysymykseni ytimessä on tarve tehdä näkyväksi se, mitä hyvää 
seurakunnan toiminnassa mukana oleminen voi kehitysvammaiselle ihmiselle antaa? 
Psykologiassa ihmisten tarpeet ja hyvinvointi liitetään yhteen, sosiaalitieteissä osalli-
suuden katsotaan ehkäisevän syrjäytymistä ja parantavan yksilön elämänhallintaa. Sosi-
aalipedagogiikassa osallisuuden kokemuksen ja hyvinvoinnin yhteyttä pidetään kiistat-
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tomana (Nivala 2008b, 169). Sosiaalipedagogisen toiminnan keskiössä on ihmisen hy-
vinvoinnin ja hänen elämänlaatunsa maksimaalinen parantaminen. Elämänlaadun paran-
tamisessa ja hyvinvoinnissa on kysymys paitsi yksilöllisestä arjen hallinnasta myös ar-
jen jakamisesta muiden kanssa ja yhteisöön kuulumisesta. (Hämäläinen & Kurki 1997, 
191.)    
 
Kehitysvammaisten seurakuntalaisten osallistumiseen ja osallisuuteen liittyvät hyvin-
voinnin ulottuvuudet jakaantuivat lähinnä sosiaalisen, psyykkisen ja hengellisen hyvin-
voinnin alueille.  Seuraavaan taulukkoon 2 olen koonnut toimintakyvyn ja hyvinvoinnin 
osa-tekijöitä suhteutettuna haastatteluissa esiin tulleisiin osallistumismuotoihin ja osalli-
suuden osa-alueisiin (Nivala 2008b, 171).  
 
TAULUKKO 2. Toimintakyvyn ja hyvinvoinnin komponentit osallisuuden ulottuvuuk-
siin suhteutettuna.   
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Työntekijöiden haastatteluissa korostui yhteisöön kuulumisen ja sosiaalisen vuorovaiku-
tuksen merkitys osallisuutta ja sosiaalista hyvinvointia tuottavana asiana. Seurakunnan 
kehitysvammaisille järjestämä kerho voi olla varsinkin kotona asuvalle vaikeasti kehi-
tysvammaiselle seurakuntalaiselle lähes ainut mahdollisuus sosiaalisten (ver-
tais)kontaktien luomiseen. Yhteinen kokoontuminen kerhoon, leirille tai retkelle tarjoaa 
mahdollisuuden virkistäytymiseen, ystävien tapaamiseen ja myös omien elämänkysy-
mysten pohtimiseen. Psyykkinen ja hengellinen hyvinvointi konkretisoitiin keskuste-
luissa toivon, turvallisuudentunteen ja lohdutuksen teemoihin. Yhdessä eletyt ja jaetut 
elämäkokemukset ja elämykset lisäävät ja vahvistavat yhteisöllisyyttä ja auttavat jaksa-
maan elämässä eteenpäin silloinkin, kun se jo lähtökohdiltaan on tavallista haasteelli-
sempaa. (Vrt. Thitz, 2006.) Hyvinvointiin liittyvässä haastateltavien puheessa korostui 
ajatus oman paikan löytymisen merkityksellisyydestä: ”minä kuulun johonkin. Mulla on 
ystäviä ja tuttuja, joiden kanssa jaan elämänkysymyksiä”. Käytännössä tämä tarkoittaa 
joskus hyvin vaikeidenkin asioiden tunteiden kuten kärsimykseen, suruun ja kuolemaan 
liittyvien aiheiden jakamista. Näitä elämänkysymyksiä jaetaan turvallisessa ympäristös-
sä jossa hengellisen hyvinvoinnin ytimessä on ajatus siitä, että ”elämällä on tarkoitus, 
tämä on Jumalan maailma”. Ajatus Jumalan olemassaolosta antaa voimia ja luo uskoa 
tulevaisuuteen.  
 
Hyvän elämän edellytykset ovat kautta aikain rakentuneet perustarpeiden tyydyttämisen 
varaan. Ihmisen elämänlaatu ja hyvinvointi rakentuvat aineellisen turvallisuuden (ruuan, 
juoman ym.), sosiaalisen yhteenkuuluvuuden ja ”jonkin puolesta elämisen” varaan 
(Koskinen 1996, 256–257). Osallistuminen seurakunnan toimintaan liittää kehitysvam-
maisen seurakuntalaisen yhteisön jäseneksi. Ihmisen ainutkertaisuuden ja arvokkuuden 
korostaminen lisää omanarvontuntoa ja elämän arvostamista. Löysin kirjahyllyn kät-
köistä vanhan Ketju -lehden artikkelin vuodelta 1997, jossa toimittaja Pekka Huolman 
toteaa, että ”yllättäen myös uskonto on todettu terapeuttiseksi kehitysvammaisille henki-
löille. Osallistuminen uskonnollisiin menoihin vähentää stressiä ja lisää elämäntarkoi-
tusta” (Huolman 1997, 19).  
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7 POHDINTA  
 
Olen pyrkinyt tutkimuksessani vastaamaan kysymykseen kehitysvammaisten seurakun-
talaisten osallisuuden rakentumisesta. Osallisuuden rakentumista voidaan tarkastella 
kahdensuuntaisena prosessina: joko ylhäältä alaspäin tai alhaalta ylöspäin rakentuvana 
prosessina. Omassa tutkimuksessani olen tarkastellut kehitysvammaisten seurakunta-
laisten osallisuuden rakentumista kirkon kehitysvammatyössä ylhäältä alaspäin suuntau-
tuvana prosessina. Olen lähestynyt aihetta kirkko-organisaation virallisista tavoitteista 
käsin ja päätynyt osallisuuden tarkasteluun, joka toteutuu seurakunnan arkisessa toi-
minnassa. Olen tarkastellut aihetta seurakunnan työntekijöiden kokemuksen ja kerto-
musten perusteella. Kehitysvammaisten oman subjektiivinen osallisuuden rakentumisen 
kokemus ja kertomus olisi tuonut mielenkiintoisen vertailukohdan tekemilleni havain-
noille. Tähän ei kuitenkaan tällä kertaa ollut mahdollisuuksia. Tähän subjektiivisen ko-
kemuksen tarkasteluun ja kehitysvammaisten seurakuntalaisten omien ajatusten esille 
tuomiseen olisi mahdollista ja tarkoituksenmukaistakin palata tulevaisuudessa.  
 
Kirkon virallisista linjauksista kirkon vammaispoliittinen ohjelma, Kirkko kaikille, hy-
väksyttiin vuonna 2003. Ohjelma tarkastelee varsin monipuolisesti eri tavalla vammais-
ten henkilöiden mahdollisuutta osallistua kirkon toimintaan. Ohjelmassa huomioidaan 
osallistumisen esteet ja korostetaan esteiden poistamiseen tähtääviä toimenpiteitä. Kirk-
ko kaikille -ohjelman ydinajatuksena on taata kaikille ihmisille tasavertainen mahdolli-
suus osallistua ja olla vaikuttamassa seurakunnan toimintaan. Oman tutkimukseni kan-
nalta oleellinen kysymys on kehitysvammaisten seurakuntalaisten täysivaltaisen ja yh-
denvertaisen osallisuuden ja itsellisen seurakunnan jäsenyyden mahdollistaminen. Täy-
sivaltaisen ja itsellisen osallisuuden edellytyksenä on ennen kaikkea osallistumisen es-
teiden poistaminen ja eriasteisesti vammautuneiden erilaisten toimintakyvyn rajoitteiden 
huomioiminen. Oman tutkimukseni näkökulmasta asiaa voidaan konkretisoida kolmella 
tavalla. Kysymys on erityisesti kielen ja kommunikaation sekä kohtaamisen esteiden 
poistamisesta ja toisaalta vammaistietouden ja vammaisalalle suuntautuvien kirkon 
työntekijöiden valmiuksien ja osaamisen vahvistamisesta.  
 
Kielen ja kommunikaation esteiden minimoiminen koskettaa käytännössä seurakunnan 
toimintaa kahdessa merkityksessä: sanoman välittämisessä ja toiminnan saavutettavuu-
dessa. Kehitysvammaisten tavoitettavuuden kannalta työntekijöiden oleellinen kielitaito 
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muodostuu selkokielen, vaihtoehtoisten kommunikaatiotapojen ja apuvälineiden tietoi-
suudesta ja käyttötaidosta. Kommunikaatioon liittyvät haasteet ja niiden ratkaiseminen 
tulisi nähdä koko yhteisön kannalta merkittävänä  vuorovaikutuksen laadun parantami-
sena.  Selkokieli ja puhetta tukevat, vaihtoehtoiset kommunikaatiomenetelmät, kuten 
tukiviittomat ja PCS-kuvien käyttö, piirrokset ja valokuvat hyödyttävät muitakin yhtei-
sön jäseniä, mm. lapsia, maahanmuuttajia ja vanhuksia. (Ks. Martinsen & von Tetzch-
ner 1999; Huuhtanen 2001; Häkkinen ym. 2010, 271–272.) Toinen merkittävä huomio 
on puhutun sanan sijasta sanoman välittämisen taito koskettamalla, aistien välityksellä 
ja eläytyen. Huomion kiinnittäminen puheen lisäksi kehon oheisviestintään, luonnolli-
siin eleisiin ja toimintaviesteihin auttaa vuorovaikutuksen rakentamista syvästi kehitys-
vammaisten kanssa. Vuoti, Burakoff & Martikainen (2009) korostaa läsnäolon, herk-
kyyden ja oman ilmaisun mukauttamisen taitoa niiden syvästi kehitysvammaisten hen-
kilöiden vuorovaikutuksen tukemisessa, jotka elävät ns. varhaisten vuorovaikutustaito-
jensa varassa. (Häkkinen ym. 2010, 271.) Kaikkein vaikeimmin vammaisten kohdalla 
uskon äidinkielenä voi toimia myös hyvä perushoito, rauhallinen tunneilmasto ja ren-
touttava kosketus (vrt. Nyman 2000; Öhman 2008).  
 
Kohtaamisen esteiden kohdalla voitaneen todeta, että meissä itsessämme olevat asenteet 
ovat suurimmat esteet monelle uudelle ajattelu- ja lähestymistavalle. Tutkimustulosten 
mukaan tilakysymykset ja esteettömät toimintaympäristöt ovat toki vanhoissa kirkkora-
kennuksissa ja leirikeskustiloissa ongelma mutta suurimmiksi esteiksi koettiin kohtaa-
miseen liittyvät vuorovaikutukselliset ja asenteelliset esteet. Kyse oli ennen kaikkea 
myös kirkon työntekijöinä toimivien henkilöiden varautuneisuudesta kohdata kehitys-
vammainen seurakuntalainen. Tämä voi johtua monesta syystä. Eri ihmisillä on erilai-
nen kokemus- ja koulutustausta ja erilaiset valmiudet kohdata syvästi kehitysvammaista 
tai vaikeasti monivammaista, totutusta poikkeavalla tavalla käyttäytyvää tai ulkoisesti 
eri näköistä ihmistä. Kohtaamisen ytimessä on käsitys ihmisestä ja ihmisyydestä. Oman 
ihmiskuvan ja kristillis-humanistisen ihmiskäsityksen reflektoinnin kokoaikaisesta vaa-
timuksesta. Ihmisen persoonallisen olemassaolon merkityksestä (vrt. Kurki 2004, 216, 
219). Kysymys on eettisesti elämän epätäydellisyyden ja haurauden tunnustamisesta, 
välittämisestä, toisen ihmisen asemaan asettumisesta ja oikeudenmukaisuudesta. Aito 
kohtaaminen vaatii uskallusta mennä toisen ihmisen lähelle. Kehitysvammaisen ihmisen 
kohtaaminen vaatii uskallusta kohdata paitsi vammainen ihminen itsessään, myös oman 
elämän kipeät ja usein vastausta vaille jääneet kysymykset. Elämän epätäydellisyyden 
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kohtaaminen ja hyväksyminen ei ole yksinkertaista eikä helppoa meille tämän ajan ih-
misille, jotka olemme tottuneet siihen, että ongelmat voidaan ratkaista, sairaudet paran-
taa ja kärsimys poistaa.  
 
Kehitysvammainen seurakuntalaisena, osallistujana ja osallisena on tarpeineen ja toi-
veineen kuitenkin kuin kuka tahansa seurakuntalainen. Hänellä on tarve tulla kuulluksi, 
nähdyksi, ymmärretyksi, kohdatuksi ja hoidetuksi samalla tavoin kuin kuka tahansa 
seurakuntalainen. Evankeliumin keskeinen sanoma ja osallisuus yhteisön yhteisestä 
hyvästä kuuluu jokaiselle, oman toimintakyvyn rajoitteista huolimatta. Oleellinen ky-
symys onkin miten turvataan osallisuuden mahdollisuudet niille, jotka ovat erityisessä 
syrjäytymisvaarassa esimerkiksi rajallisen toimintakyvyn vuoksi (ks. Thitz 2006, 85)? 
Voivatko kehitysvammaiset nuoret tulla mukaan rippikoulun jälkeiseen nuorten toimin-
taan? Voiko lievemmin kehitysvammainen nuori tai aikuinen toimia avustajana toiselle 
kehitysvammaiselle? Voiko lievästi kehitysvammainen seurakuntalainen toimia isosena 
tai diakoniatyön vapaaehtoisena?  Toisaalta kirkon strategiset visioinnit painottavat seu-
rakuntalaisten oman osallisuuden lisäämistä, toimintaan vaikuttamista, vapaaehtoiseksi 
toimijaksi ja työntekijän kumppaniksi asettumista. Miten tukea kehitysvammaisen seu-
rakuntalaisen omaa osallistumista, omilla kyvyillään ja taidoillaan vastuunkantajaksi 
asettumista? Oleellinen kysymys kuuluukin: Onko seurakunnalla valmiuksia antaa tilaa 
vammaisten omalle toiminnalle, ottaa kehitysvammainen seurakuntalainen mukaan 
suunnitteluun, päätöksentekoon, toimikuntiin ja työryhmiin? Miten rakentaa yhteistä 
dialogia kehitysvammaisten ja vammattomien seurakuntalaisten ja työntekijöiden välil-
le?  
 
Kirkon kehitysvammatyön ammatillinen osaaminen ja työn kehittäminen on tutkimuk-
seni perusteella jakaantunut kehitysvammatyön erityisviranhaltijoille, jotka toimivat 
seurakuntayhtymien tai kuntayhtymien palveluksessa. Paikallisten seurakuntien kehi-
tysvammatyön ammattilaiset löytyvät pääasiassa diakoniatyöntekijöiden joukosta. Tut-
kimuksessa ilmeni aito huoli kirkon kehitysvammatyön tulevaisuudesta  ja resurssien 
riittävyydestä.  Myös työhön liittyvän kokemuksen mukanaan tuoman ammattitaidon ja 
osaamisen siirtämisestä oltiin huolissaan, kun useat työtä pitkään tehneet työntekijät 
siirtyvät eläkkeelle samanaikaisesti eikä vammaisala tunnu kiinnostavan nuoria alalle 
hakeutuvia opiskelijoita ja työntekijöitä.  
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On kuitenkin hyvä tiedostaa ja muistaa, että kehitysvammaisten kanssa tehtävä työ on 
ollut merkittävässä asemassa evankelisluterilaisen kirkon diakoniatyössä sen alkuvuosi-
na. Seurakuntien kehitysvammatyö on kehittynyt rovasti Otto Aarnisalon ja sisar Aino 
Miettisen jalanjäljissä. Ajatus kehitysvammaisten osallisuudesta on ollut olemassa jo 
työn alkuvuosina, sekä Otto Aarnisalon että Sisar Ainon työnäky sisälsi hyvän pe-
rushoidon lisäksi opetukseen ja kuntoutukseen liittyviä tavoitteita ja osallisti kehitys-
vammaiset mukaan arkiseen toimintaan, jokaisen oman toimintakyvyn mukaisesti. Ke-
hitysvammaisten kanssa tehtävän työn vastuun siirryttyä kirkolta yhteiskunnalle ja yh-
teiskunnan vammaispalveluiden kehittyessä on kirkon kehitysvammatyön osuus seura-
kunnissa vähentynyt merkittävästi. Vastuun siirtyminen kirkolta yhteiskunnalle vaikutti 
vähitellen myös siihen, että kehitysvammaisten palvelujärjestelmän kehittyessä ja vam-
maisten yhteiskunnallisen aseman kohentuessa kirkon kehitysvammatyö näkyvyys ja 
esillä oleminen oheni. Tutkimusaineistoni mukaan kehitysvammatyössä on kuitenkin 
edelleen olemassa tarvetta myös ns. etsivälle diakoniatyölle ja työhön liittyy ulottu-
vuuksia ja asiakasryhmiä joiden kohdalla Otto Aarnisalon ajatus  ”kaikkein heikommas-
sa asemassa olevien auttamisesta” on syytä pitää mielessä. Haastattelemani työntekijät 
tekevät merkittävää työtä kehitysvammaisten seurakuntalaisten osallisuuden mahdollis-
tamiseksi. He toimivat myös kehitysvammaisten osallisuuden ja tasavertaisen aseman 
puolestapuhujina ja heikompien ”äänitorvena”.  
 
Oman tutkimusprosessini kuluessa havaitsin useita mielenkiintoisia samaan tematiik-
kaan liittyviä tutkimusaiheita, joista osaa olen sivunnut jo aikaisemminkin. Tämän tut-
kimukseni haastatteluaineisto oli vielä varsin vähäinen ja keskittynyt vahvasti Uuden-
maan alueelle Etelä-Suomeen, siksi olisikin mielenkiintoista kartoittaa samaa aihetta 
laajemmin eri puolilta Suomea. Alueellisesti laajempi tutkimus vahvistaisi myös tulos-
ten yleistettävyyttä. Yhteiskunnallisesti ajatellen kehitysvammaisten elämään liittyvä 
tutkimus on usein toteutunut jonkun muun kertomana ja heidän oma subjektiivinen ää-
nensä ja kertomuksensa on jäänyt vähemmälle. Myös tämän oman tutkimukseni jatkoa 
ajatellen, olisi tärkeää huomioida heidän oma kokemuksensa osallisuuden toteutumises-
ta. Toinen tämän tutkimuksen kannalta merkittävä jatkotutkimusaihe on jo aikaisemmin 
mainitsemani seurakunnan työn ja kehitysvammaisten osallisuuden  kehittäminen toi-
minnallisesti yhdessä kehitysvammaisten ja työntekijöiden kanssa.  
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Olen lähestynyt omaa tutkimusaihettani vahvasti käytännön näkökulmasta. Haastattelu-
aineistoa litteroidessani huomasin saaneeni käyttööni sellaista tietoa seurakuntien työn-
tekijöiltä joka on osa tämän päivän diakoniatyötä, mutta josta ei julkisuudessa kovin-
kaan paljon puhuta. Kirkon kehitysvammatyö näyttäytyi hiljaisena ja piilossa oleva työ-
sarkana, joka ei ole tämän päivän yhteiskunnassamme millään tavalla ns. ”mediaseksi-
käs”. Samanaikaisesti sillä on kuitenkin pitkät ja vahvat juuret eurooppalaisessa ja suo-
malaisessa diakoniatyön traditiossa ja historiassa. Tästä syystä tarve työn näkyväksi 
tekemiselle korostui tutkimusta tehdessäni.  
 
Kirkon kehitysvammatyötä olisi voinut lähestyä ja tutkia yhtä hyvin sosiaalipedagogii-
kan tai teologian teoreettisista viitekehyksistä käsin. Jo nyt tämän tutkimusprosessini 
aikana tunnistin työstä sellaisia sosiaalipedagogisia ja teologisia teoreettisia elementtejä, 
joiden perustalle käytännön työ ja toiminta on rakentunut tai joista voidaan työn kehit-
tämisessä  hyötyä. Esimerkiksi teologian tulkinta ihmisen ainutlaatuisuudesta ja olemas-
saolon merkityksestä saavat vertailupintaa Leena Kurjen (2004) edustamasta personalis-
tisesta sosiaalipedagogiikasta. Personalistisessa sosiaalipedagogiikassa painotetaan ih-
misen persoonallisen olemassaolon merkitystä ja tunnustetaan olemassaolon mystinen 
luonne. Jokainen ihminen on ainutkertainen ja arvokas ja ihmisen elämän perustehtävä-
nä on elää dialogisessa suhteessa toisiin ihmisiin. (Kurki 2004, 216,219.) Personalistista 
sosiaalipedagogiikkaa ovat Kurjen mukaan edustaneet mm. Paulo Freire ja Martin Bu-
ber. Freire suuntasi toimintansa yhteiskunnalliseen kritiikkiin, köyhien ja osattomien 
osallisuuden vahvistamiseen, Buber keskittyi toiminnassaan tasavertaisen kohtaamisen 
ja dialogisen filosofian luomiseen. (Kurki 2004, 217; Värri 2004.) Freiren edustaman 
vapauttavan kasvatuksen ja kontekstuaaliseen teologiaan sisältyvässä vapautuksen teo-
logiassa vapautuksen tavoitteena on kaikenlaisesta alistavasta toiminnasta ja kulttuurista 
vapautuminen,  jotta ihminen voi toimia aloitteellisesti ja vastuullisesti.  
 
Toiminnan järjestäminen kehitysvammaisille seurakuntalaisille ja työntekijöiden näkö-
kulmasta tehdyt arvioinnit toiminnan saavutettavuudesta ja osallisuuden toteutumisesta 
ovat vasta ensimmäinen ja hyvin objektiivinen askel kohti kehitysvammaisten seurakun-
talaisten täysivaltaista kirkon jäsenyyttä. Kehitysvammaisten seurakuntalaisten oma 
subjektiivinen halu ja kokemus seurakuntalaisuudesta sekä yhdessä tekemisen mahdol-
listaminen (kumppanuus) syventävät osallisuuden kokemusta ja sitouttavat kehitys-
vammaiset seurakuntalaisiksi, osaksi yhteisöä ja osalliseksi yhteisön yhteisestä hyvästä, 
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sen mahdollisuuksista ja voimavaroista. Joissakin seurakunnissa tämä on mahdollista ja 
toteutuu jo nyt,  toisissa seurakunnissa kehitysvammaisten seurakuntalaisuuden toteu-
tuminen vaatii vielä ajattelutavan muutosta, toimintatapojen kehittämistä ja uudenlai-
seen toimintakulttuuriin sopeutumista. Esteettömistä ja saavutettavista toimintavoista ja 
seurakuntalaisia osallistavasta toimintakulttuurista hyötyvät viimekädessä kuitenkin 
kaikki seurakuntalaiset ja työntekijät ja siksi osallisuus-ajattelun jalkautuminen päättäji-
en retoriikasta käytännön toiminnan tasolle olisi erityisen tärkeää.  
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Liite 1 : Kehitysvammaisuuden tunnuspiirteet ja älykkyysikä 
(Vrt. Kaski ym.2009, 20,22.)   
 
 
Vamman 
vaikeusaste   
 
Vamman tunnuspiirteet 
 
ÄI  
 
Lievä  
 
- oppimisvaikeuksia koulussa, tarvitsee tukitoimenpiteitä tai eri-
tyisopetusta 
- arjen toiminnoissa omatoiminen, kykenee yleensä  itsenäiseen  
asumiseen mutta saattaa tarvita tukea ja ohjausta   
- kykenee kouluttautumaan työhön erityisopetuksen tai tuetun am-
mattikoulutuksen kautta 
- useimmat kykenevät toimimaan työelämässä ohjatusti, pystyvät 
hoitamaan omat henkilökohtaiset asiansa, mutta  tarvitsevat tukea 
ja ohjausta (esim. edunvalvontaa) 
- ohjautuvat itsenäisesti i harrastus- ja vapaa-ajan toimintoihin, ky-
kenevät yleensä ylläpitämään ystävyys- ja muita sosiaalisia suh-
teita 
 
9-11v. 
 
Keskiastei-
nen kehitys-
vammaisuus 
- merkittäviä viiveitä  kehityksessä ja oppimisessa, tarvitsevat eri-
tyisopetusta, pidennetty oppivelvollisuus 
- kykenevät huolehtimaan itsestään tuetusti, pystyvät liikkumaan 
itsenäisesti tutussa ympäristössä (ellei ole liikuntavammaa) 
- usein vaikeuksia tai puutteita kommunikaatiossa  
- tarvitsevat paljon tukea asumisessa ja  yhteiskuntaan integroitu-
misessa, kykenevät valvottuun työhön ja toimintaan esim. työ- tai 
päiväkeskuksessa 
 
 
 
6-8v. 
 
Vaikea  
- merkittäviä kehitysviiveitä ja selkeitä tuen tarpeita   kommunikaa-
tiossa, liikkumisessa ja itsestä huolehtimisessa 
- jatkuvan ohjauksen ja  tuen tarpeessa 
- tarvitsevat pitkäkestoista kuntoutusta päivittäisen omatoimisuu-
den saavuttamiseksi   
 
3-5v. 
 
Syvä  
- vakavia puutteita kommunikaatiossa, elintoiminnoissa, liikkumi-
sessa ja omatoimisuudessa 
- aiheuttaa jatkuvan tuen ja hoidon tarpeen ja riippuvuuden muista 
ihmisistä, tarvitsee asumisessa jatkuvaa valvontaa 
- opetuksessa ja kuntoutuksessa tavoitteena on liikkumisen ja 
kommunikoinnin perusvalmiuksien saavuttaminen, tukeminen ja 
ylläpitäminen  
- omatoimisuutta tuetaan päivittäisten elintoimintojen (syöminen, 
liikkuminen, suolen toiminta) saavuttamisessa 
 
0-2v.  
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Liite 2: Kehitysvammaisuuden määrittely Leo Kannerin mukaan. 
 
 
Kehitysvammaisuuden 
ryhmittely  
Kehitysvammaisuuden 
ilmeneminen  
Vamman vaikeusaste  
 
Piilokehitysvammaisuus 
- tuen ja ohjauksen tarve 
vaihtelee ajan ja paikan 
suhteen  
- tutussa tilanteessa ja 
ympäristössä kehitys-
vammainen henkilö 
selviytyy oikein hyvin  
- vamman aiheuttaman 
haitan havaitseminen 
vaikeaa    
 
 
Lievät kehitysviivettä aiheuttavat 
neuro-psykiatriset oireyhtymät, 
monimuotoiset oppimisvaikeu-
det, lievä kehitysvammaisuus   
 
Suhteellinen kehitysvam-
maisuus 
- vamman aiheuttama 
haitta on aina jossakin 
määrin havaittavissa 
- mitä monimutkaisempi 
ympäristö ja elinolosuh-
teet ovat, sitä enemmän 
tarvitaan tukea ja ohja-
usta 
 
Lievä tai keskiasteinen kehitys-
vammaisuus,  
 
Absoluuttinen kehitys-
vammaisuus  
- vamman aiheuttama 
haitta sekä avun ja tuen 
tarve on jatkuva,  
- vamman havaitseminen 
ja henkilön avuttomuus  
ei riipu ympäristöstä, ti-
lanteesta tai kulttuurista 
 
Vaikea tai syvä kehitysvammai-
suus  
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Liite 3: Toimintakyvyn ja hyvinvoinnin ulottuvuudet 
 
 
 
Toimintaky-
vyn osa-
alueet 
 
Maslowin tarve-
hierarkia 
 
Alderferin 
tarve-
hierarkia 
 
Allardtin hy-
vinvointimalli 
 
Kehitysvam-
maisten hyvin-
voinnin osa-
alueita   
Fyysinen 
toimintakyky 
Fysiologiset pe-
rustarpeet 
Olemassa-
olon tarpeet  
Elintaso - ha-
ving 
Ruoka, puhtaus, 
uni, terveys ym. 
Elinolosuhteet 
Psyykkinen 
toimintakyky 
Turvallisuuden 
tarpeet 
Kasvun tar-
peet 
Itsensä toteut-
taminen – 
being 
Turvallisuus, hy-
väksytyksi tule-
minen, omien 
voimavarojen ja 
vahvuuksien hyö-
dyntäminen ja 
käyttäminen, har-
rastustoiminta , 
oppiminen ym. 
Sosiaalinen 
toimintakyky 
Yhteenkuuluvuu-
den, sosiaalisen 
arvostuksen ja 
itsensä toteutta-
misen tarpeet 
Liittymisen 
tarpeet 
Yhteisyys – 
loving 
Ryhmään kuulu-
minen, ystävyys-
suhteiden olemas-
saolo, harrastus-
toiminta, ym. 
Sosiaaliset suh-
teet  
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Liite 4: Kirkon alan verkostoanalyysihaastattelun teemat  
 
Haastateltavan tiedot ja työnkuva 
 
Ketkä ovat seurakuntien kehitysvammatoimijoiden asiakasryhmät ja yhteistyöverkos-
tot?  
 
Millaisia palvelun- ja tuen tarpeita vammaisilla seurakuntalaisilla ja heidän läheisillään 
on ? 
 
Millaisia hyviksi koettuja toimintatapoja, menetelmiä ja palveluja seurakunnassa on 
tarjolla vammaisille henkilöille ja asiakkaille?  
 
Millaista osaamista kirkon kehitysvammatyön arjessa tarvitaan?  
 
Mitkä ovat kirkon kehitysvammatyön kehittämisen haasteet ja tulevaisuuden tarpeet?   
 
Haluatko olla mukana kehittämässä kirkon kehitysvammatyötä?  
 
 
 
 
 
 
 
